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Medikaliziranje in stigmatiziranje oseb z demenco in njihovih svojcev 
Demenca v sodobni družbi predstavlja ogromen izziv na vseh ravneh. Dolgotrajna oskrba 
starejših ljudi je posebna preizkušnja, ki v primeru bolezni starostnika zahteva močan 
podporni sistem, ki omogoča čim bolj kakovostno in dolgotrajno bivanje v domači ali 
institucionalni oskrbi. Čeprav se v Sloveniji število oseb z demenco vztrajno povečuje, se 
svojci še vedno soočajo z izzivi. Teoretični del magistrske naloge je sestavljen iz opredelitve 
demence, predstavitve obstoječih modelov razumevanja demence, staranja, stigme in 
medikalizacije demence. Sledi empirični del, ki sestoji iz analize šestih, poglobljenih 
intervjujev. Empiričnemu delu sledi diskusija in ugotovitve, na podlagi katerih sem 
odgovorila na raziskovalna vprašanja. Moj namen je predstaviti relevantne sociološke vidike 
demence kot bolezni, ki prizadene ne le osebo z demenco, temveč tudi družino oz. svojce. 
Posledično me zanima, s kakšnimi stiskami in težavami se soočajo svojci pri skrbi za osebo z 
demenco in kako demenca vpliva na njihov način življenja ter kakšno podporo osebam z 
demenco in svojcem  namenja država in kakšne so javne politike v zvezi s tem področjem. 
Ključne besede: demenca, staranje prebivalstva, svojci, medikaliziranje, stigmatiziranje. 
Medicalization and stigmatization of people with dementia and their relatives 
 
In modern society, dementia is considered an immense challenge in every aspect. Long-term 
care for the elderly is a specific test that, in case of illness, requires a strong support system in 
order to guarantee a stay of a certain quality and duration at home and in institutional care as 
well. Nonetheless, the number of people suffering from dementia is persistently increasing in 
Slovenia, family members of the people with dementia are still facing challenges. The 
theoretical part of the thesis contains a definition of dementia, a presentation of different 
models of understanding dementia, and notions on ageing, stigma, and medicalization of 
dementia. The theoretical part is followed by the analysis of six in-depth interviews. The 
results of the analysis are further discussed and answers to hypotheses are given in 
continuation. The purpose of the present thesis is to present relevant sociological aspects of 
dementia as an illness that does not affect only the person with dementia but also family 
members and/or relatives. Consequently the thesis places emphasis on determining which 
hardships and difficulties family members and/or relatives undergo for taking care of the 
person with dementia, on how dementia inflicts on their lives, and on the type of support the 
state provides to people with dementia and their family members, touching upon the public 
policies as well. 
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Že Oscar Wilde je rekel, da bi vsi radi dolgo živeli, a nihče ne bi bil rad star. Demenca, ki se 
pojavlja v različnih oblikah,  predstavlja veliko nevarnost za starejše prebivalstvo, prognoza  
pa je vsako leto slabša. Največji dejavnik tveganja za to bolezen je starost in zaradi staranja 
prebivalstva svetovne zdravstvene organizacije napovedujejo, da se bo v prihodnjih dvajsetih 
letih število bolnikov podvojilo (Železnik, 2016). Demenca je bolezen s skrivnostno naravo in 
površinsko jo pozna tako rekoč ves svet, čeprav v večji meri prizadene razviti del sveta in v 
resnici ni temeljito raziskana. Najbolj pogosta oblika demence je Alzheimerjeva bolezen , za 
katero je značilno,  da je v celicah možganov osebe z demenco moč opaziti različne 
anomalije, ki močno oslabijo kognitivne sposobnosti človeka (Gendron, 2015).                                                                        
V magistrski nalogi se bom osredotočila  na medicinski vidik demence, vendar se bom 
obenem dotaknila tudi socioloških vidikov (stigme, odnosa družbe do oseb z demenco in 
družinskih članov, odnosa države, usklajevanja obveznosti in skrbi za osebo z demenco s 
strani države, medikalizacije starejših in oseb z demenco, odnosa družbe do starejših ipd.). V 
osrednjem delu se bom osredotočila na problem oskrbe oseb z demenco, predvsem na vlogo 
svojcev oseb z demenco in njihovo spopadanje s to boleznijo. Teoretični del moje naloge 
zajema  opis demence kot bolezni in njeno umestitev v kontekst institucionalne oskrbe in 
pomoči osebam z demenco v Sloveniji. Sledi sociološki pristop k starosti in staranju, nato pa 
še opredelitev povezave med demenco in stigmo. V nadaljevanju sem pod drobnogled vzela 
modele razumevanja demence in njeno medikalizacijo ter na koncu opravila analizo 
intervjujev. V prvi vrsti me bo zanimal vpliv demence na kakovost življenja družine osebe z 
demenco. Z analizo želim podkrepiti teoretični del in orisati položaj družine osebe z demenco 
iz vseh že naštetih vidikov. Pri tem bom uporabila znanstvene vire in jih povezala s pričevanji 
šestih družinskih članov oseb z demenco. Empirični del bo tako obsegal intervjuje s šestimi 
anonimnimi osebami, ki imajo v družini osebo z demenco in so bili del vsakdana osebe z 
demenco od samega začetka, t.j. pred diagnosticiranjem in po njem.  
Pri raziskovanju se bom osredotočila na naslednja raziskovalna vprašanja:                                                      
»S kakšnimi težavami se svojci soočajo pri domači oskrbi osebe z demenco in s kakšnimi pri 
institucionalni?«  
»Se svojcem in osebam z demenco zdi, da jih družba stigmatizira?«     
»Ali svojci občutijo, da zdravniška stroka osebe z demenco pri zdravniški obravnavi 
medikalizira? Je medicinska obravnava bolj individualne ali splošne narave?«    
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 »Ali je z nudenjem psihosocialne pomoči osebi z demenco mogoče vsaj delno omiliti 
demenco? Kakšni so dobrodošli ukrepi?« 
Pri raziskovanju me bo zanimal predvsem način razumevanje demence družinskih članov, ki 
so del oskrbe osebe z demenco prevzeli sami vsaj v začetni fazi bolezni. Povod za 
raziskovanje področja demence je bila osebna izkušnja, ki mi je pomagala problematizirati 
strokovno obravnavo te bolezni. Pri raziskovanju tega področja sem ugotovila, da zdravniško 
osebje demenco premalokrat skuša razumeti in obravnavati iz sociološkega vidika. Pretirana 
medikalizacija demence pripomore k zanemarjanju ozaveščanja skrbnikov o sami naravi te 
bolezni. Posledice takšne obravnave osebi z demenco ne pomagajo, temveč vplivajo na 
depersonalizacijo, izgubo samostojnosti in izgubo družbenih pravic osebe z demenco.  Glede 
na to da trenutno zdravilo ali terapija, ki bi demenco pozdravila, še ne obstaja, je pomembno, 
da se ljudi o tej bolezni osvešča in se tako posledično pomaga svojcem osebe z demenco, da 
poskrbijo za čim bolj kakovostno in dostojno življenje osebe z demenco. Kakovost življenja 
vsakega posameznika je produkt družbenih, zdravstvenih, ekonomskih in okoljskih pogojev, 
ki vplivajo na človeka in njegov družbeni razvoj. Gre za širok koncept, ki obsega fizično in 
psihično zdravje osebe, njegovo stopnjo neodvisnosti, družbene odnose in osebna prepričanja. 
V procesu staranja kakovost življenja posameznika sovpada z njegovo zmožnostjo doseganja 















Demenca je stanje, v katerem delovanje različnih možganskih funkcij postopoma peša. 
Okrnjeni so spomin, mišljenje, prepoznavanje, govor, načrtovanje in osebnostne lastnosti. 
Demenca ni del normalnega staranja, se pa čedalje pogosteje pojavlja pri starostnikih, saj 
število oseb z demenco iz leto v leto narašča. Skoraj 90 odstotkov vseh takšnih obolenj 
povzročata Alzheimerjeva bolezen in možgansko žilne bolezni ali kombinacija  obeh obolenj. 
Večini vrst demence je skupno, da se kmalu po izbruhu bolezni pojavijo težave s 
kratkoročnim spominom in kompleksnim mišljenjem  (Graham in Warner, 2013).  
2.1 Vrste demence 
 
Obstaja več vrst demence, vendar Alzheimerjeva demenca velja za daleč najpogostejšo 
obliko, saj za njo boleha večina oseb z demenco. Ta vrsta demence se pogosteje pojavlja pri 
ženskah kot pri moških.  Imelo naj bi jo že več deset milijonov ljudi, več kot 90 odstotkov 
ljudi z Alzheimerjevo boleznijo pa je starejših od 70 let. Na pojav  Alzheimerjeve bolezni 
vplivajo tudi nižja izobrazba, visok krvni tlak, visok holesterol, debelost in sladkorna bolezen. 
Za Alzheimerjevo bolezen sta značilna počasen  začetek bolezni in zelo mili simptomi, vendar 
bolezen postopoma tako napreduje, da sčasoma bolnik postane nemočen in potrebuje stalno 
pomoč. V možganih, ki jih prizadene Alzheimerjeva bolezen, se tvori nenormalna oblika 
beljakovine oz. amiloid. Mikroskopske količine te beljakovine se nalagajo v skupkih na 
zunanjih plasteh možganov. Ti skupki škodljivo vplivajo na živčne celice oz. nevrone, ki 
vsebujejo beljakovino TAU, katere naloga je vzdrževati obliko živčnih celic. Prizadeti 
nevroni začnejo tvoriti popačeno obliko beljakovine TAU, kar naj bi povzročalo spremembe v 
zgradbi celic. Zaradi sprememb nekatere živčne celice odmrejo in se sesedejo vase, pri tem pa 
nastanejo t. i. pentlje. Poleg skupkov amiloidnih beljakovin so pentlje poglavitna značilnost 
Alzheimerjeve bolezni. O tem, kaj bi lahko bil glavni razlog za začetek Alzheimerjeve 
bolezni, je malo znano. Velja, da je lahko bolezen dedna, vendar skoraj samo v tistih redkih 
primerih, ko zbolijo mlajše osebe (Graham in Warner, 2013). 
Pri drugi najpogostejši vrsti demence žilni demenci (poznana tudi kot multiinfarktna demenca 
ali vaskularna kognitivna okvara) gre za obolenje možganskih žil, do katerega pride zaradi 
preslabega dovoda krvi v možgane ali zaradi prekinitve dovoda krvi v del možganov. 
Simptomi te vrste demence se razlikujejo glede na to, v katere dele možganov doteka manj 
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krvi. Najpogosteje sta pri nastopu te vrste demence prizadeta spomin in govor, prihaja pa 
lahko tudi do spremenjene osebnosti – značilni sta razdražljivost in nemotiviranost. Kadar 
bolnik trpi za to vrsto demence v kombinaciji z Alzheimerjevo boleznijo, to stanje imenujemo 
mešana demenca. Ljudje z žilno demenco so se med posameznimi daljšimi ali krajšimi 
obdobji sposobni delno zbrati. Ta vrsta demence se lahko pojavi bolj nenadno kot 
Alzheimerjeva bolezen in se poslabšuje po fazah. Za bolnike z žilno demenco je značilno, da 
se bolj zavedajo svoje bolezni kot tisti z Alzheimerjevo boleznijo, dejavnike tveganja pa 
predstavljajo kajenje, sladkorna bolezen, visok krvni tlak in čezmerna telesna teža (Graham in 
Warner, 2013).  
Tretja vrsta demence je demenca z Lewyjevimi telesci, ki se od Alzheimerjeve bolezni in 
žilne demence precej razlikuje. Za bolnike s to vrsto demence so značilni simptomi, podobni 
Parkinsonovi bolezni – tresavica, otrdelost in zmanjšana gibljivost. Pri osebah s to vrsto 
demence pogosto prihaja do halucinacij, težav z mišljenjem in spominom, padcev in 
nemirnosti prek noči. Ta vrsta demence se pogosteje pojavlja pri moških.  Zanjo je značilno, 
da se občasna obdobja zmedenosti izmenjujejo z daljšimi obdobji zbranosti. Največji dejavnik 
te bolezni je starost, takoj za njim pa prisotnost te bolezni v družinski anamnezi. Čeprav je o 
vzrokih demence z Lewyjevimi telesci bolj malo znanega, so preiskave možganov obolelih za 
to vrsto demence pokazale, da se v možganskih živčnih celicah pojavljajo kepice beljakovin, 
imenovane Lewyjeva telesca, ki ovirajo običajno delovanje živčnih celic (Graham in Warner, 
2013). 
Poznamo tudi frontotemporalno demenco, ki se pojavlja pri mlajših osebah kot pri ostalih 
vrstah demence, zato jo je tudi najtežje odkriti. Ta vrsta demence prizadene čelni (frontalni) 
reženj možganov, simptomi pa so drugačni kot pri ostalih vrstah demence. Posledice 
frontotemporalne demence so osebnostne spremembe, spremembe v motivaciji, čudaško in 
prostaško vedenje ter oslabljena osredotočenost, medtem ko za spomin zadolžena področja v 
možganih ta vrsta demence prizadene relativno pozno. Med redkejše vrste demence poleg 
frontotemporalne demence sodijo še z alkoholom povezana demenca, demenca pri 
Parkinsonovi bolezni, Huntingtonovi bolezni, Creutzfeldt-Jacobovi bolezeni, demenca zaradi 





2. 2 Demenca v Sloveniji  
 V Sloveniji ni bila opravljena nobena epidemiološka študija, s katero bi dobili zanesljive 
podatke o številu oseb z demenco, prav tako nimamo primernega zanesljivega registra. Pri 
raziskovanju se tako lahko opremo le na izsledke tujih raziskav in pri tem predpostavljamo, da 
je stanje v Sloveniji primerljivo s stanjem v  podobno razvitih območjih Evrope. (Mali, Mešl 
in Rihter, 2011, str. 16) Trenutno se število oseb z demenco v Sloveniji ocenjuje na približno 
32.000 (Cajnko, 2017). 
 V Sloveniji je ena izmed ključnih težav ta, da so psihiatri in nevrologi v Sloveniji trenutno 
močno obremenjeni, saj  jih je premalo. Poleg dolgih čakalnih vrst v javnem zdravstvu težavo 
predstavlja tudi to, da se začetni stadij bolezni prepozna prepozno, da ne obstaja dovolj 
združenj, ki bi zagotavljala stalno podporo osebam z demenco, in da institucionalne 
zmogljivosti ne dosegajo standardov oskrbe najzahtevnejših bolnikov z demenco (Kogoj, 
2007).  
2. 3  Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 
Strategija obvladovanja demence v Sloveniji do leta 2020 je dokument, ki ga je pripravilo 
Ministrstvo za zdravstvo Republike Slovenije. Gre za enega izmed prvih dokumentov, ki je 
sprožil javno razpravo o demenci in s tem omogočil usklajen in celostni pristop vseh, ki so 
udeleženi pri reševanju problematike v povezavi z demenco in sorodnih stanj. Namen 
vzpostavitve strategije je zagotoviti preventivne ukrepe, pospešiti zgodnje odkrivanje bolezni 
in poskrbeti za ustrezen standard zdravstvene in socialne oskrbe pacientov. Iz dokumenta 
razberemo, da obravnava pacientov z demenco ne poteka enotno in da je kader za nego in 
obravnavo oseb z demenco oslabljen in premalo številčen. V Sloveniji namreč nimamo 
posebne zdravniške specializacije za geriatrijo, temveč samo gerontološka društva. 
Gerontopsihiatrični oddelki oziroma specializirani zaposleni za obravnavo pacientov z 
demenco, ki delujejo v okviru nevroloških oddelkov, so prisotni samo v Univerzitetnem 
kliničnem centru v Ljubljani, Univerzitetnem kliničnem centru Maribor in v Psihiatrični 






Strategija obvladovanja demence temelji na načelih in vrednotah, ki so določene v Evropski 
konvenciji o človekovih pravicah, Listini Evropske unije o temeljnih pravicah, Mednarodni 
deklaraciji o človekovih pravicah, Mednarodni konvenciji o ekonomskih, socialnih in 
kulturnih pravicah ter o državljanskih in političnih pravicah in Konvenciji o pravicah ljudi s 
posebnimi potrebami ter Glasgowski deklaraciji. Strategija sledi cilju podpore zdravega 
staranja, kot je to določeno v Beli knjigi Komisije z naslovom Skupaj za zdravje: strateški 
pristop EU za obdobje 2008–2013.V strategiji so upoštevana načela in določbe Resolucije o 
nacionalnem programu socialnega varstva za obdobje 2013–2020, Zakona o socialnem 
varstvu in Zakona o duševnem zdravju (Strategija obvladovanja demence, 2016, str. 11). 
 
2. 4 Zakon o duševnem zdravju in demenca 
 
V Sloveniji se je s sprejetjem Zakona o duševnem zdravju osebam z demenco zagotovila 
možnost in pravica do pravnega  zastopnika, ki ščiti njihove pravice. Z uvrstitvijo demence 
med duševne bolezni, je postalo gibanje oseb z demenco omejeno na zaprte/varovane oddelke 
domov za starostnikov, na socialno zdravstvene zavode in psihiatrične bolnišnice (Cajnko, 
2017, str. 129).  
Duševne motnje so zapleten pojav, pri katerem gre za pomanjkljiv, nezadosten ali celo 
odsoten vpogled bolnika v njegovo zdravstveno stanje. Pri nudenju pomoči takemu bolniku, 
se zdravniška  stroka velikokrat srečuje s primeri, ko je potrebno izvesti ukrepe brez pristanka 
bolnika. Ukrepi morajo biti ustrezno pravno urejeni, pri čemer se bolnikovih pravic ne sme 
kršiti. Dr. Andrej Žmitek, zaposlen v Psihiatrični bolnišnici Begunje, opozarja na določene 
anomalije Zakona o duševnem zdravju. Žmitek se sprašuje že o samem obstoju Zakona o 
duševnem zdravju, saj zakon o telesnem zdravju ne obstaja. Izpostavi tudi, da členi zakona 
preprečujejo terapevtski odnos med zdravnikom in bolnikom. Čeprav naj bi zakon poskrbel za 
varstvo človekovih pravic v skladu z Ustavo Republike Slovenije, jih v nekaterih primerih 
celo krši, saj ljudi s hudimi duševnimi motnjami obravnava diskriminatorno in ponižujoče. 
Zakon o duševnem zdravju naj bi zdravnike postavljal v položaj, ko se morajo odločati med 
kršenjem strokovnih in etičnih načel in zakona.  Dr. Žmitek navaja, da del zakona, ki določa 
sprejem na zdravljenje (v oddelek s posebnim nadzorom) s privolitvijo, ni ustrezen. Ta del 
zakona namreč določa, da bolnika v oddelek s posebnim nadzorom ni mogoče sprejeti, če 
nikogar ne ogroža in ne povzroča hude premoženjske škode, četudi bi se s sprejemom strinjal 
ali ga celo sam predlagal. Eden izmed primerov je, da bolni z zmerno izraženo demenco 
omeni, da se sooča z motečimi optičnimi halucinacijami, ki mu povzročajo hudo stisko. 
Zaradi zmernosti demence njegovo stanje ne ogroža niti njega samega niti drugih, poleg tega 
pa ne povzroča materialne škode. Ambulantnega zdravljenja se tak pacient ne more 
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posluževati, saj se sooča s sočasnimi telesnimi boleznimi, na podlagi katerih zdravnik 
ocenjuje redno spremljanje zdravstvenega stanja in sprotno uvajanje določenih zdravil. Zaradi 
izgubljenega občutka za prostor bi se bolnik lahko izgubil ali odtaval, zato bi na oddelku 
potreboval poseben nadzor. Glede na navedeno in upoštevajoč dejstvo, da je razumevanje 
pacientovega položaja pomanjkljivo, je edina možnost za zdravljenje v psihiatrični bolnišnici 
ta, da ga sprejmejo brez privolitve. Ker bolnik ne izpolnjuje ogroža sebe ali drugih in/ali ne 
povzroča škode na materialnih dobrinah, tudi ta način sprejema bolnika na zdravljenje ni 
mogoč, zaradi česar zdravljenja ni mogoče izvajati (Žmitek, 2010).  
2. 5 Zakon o socialnem varstvu in demenca   
 
Zakon o socialnem varstvu opredeljuje zakonsko določene socialnovarstvene storitve, ki so 
dostopne ljudem z namenom preprečevanja osebnih stisk, nudenjem oskrbe in vzgoje ter 
usposabljanja. Vsebina zakona je osredotočena predvsem na uveljavljanje pravic na sedežu 
javnih služb, kar pomeni, da se posameznik, ki potrebuje posamezno storitev, ki je navedena 
kot upravičena v zakonu, lahko sklicuje na omenjeni zakon. Socialnovarstvena preventiva 
obsega pravice iz prve socialne pomoči, osebno pomoč, pomoč družinam na domu, 
institucionalno varstvo, upravičenost do družinskega pomočnika, upravičenost do vodenja, 
varstvo in zaposlitve pod posebnimi pogoji. Naloge, ki jih določajo javni socialnovarstveni 
zakoni, vključujejo organizacijo dela v centrih za socialno delo, domovih za starostnike in 
posebnih zavodih za odrasle. V povezavi z demenco je najbolj pomembnih nekaj členov 
Zakona o socialnem varstvu, ki so lahko v veliko pomoč tudi svojcem oseb z demenco, saj 
opredeljujejo pravice njihovih oskrbovancev. Dvanajsti člen Zakona o socialnem varstvu 
opredeljuje, da prva socialna pomoč obsega pomoč pri prepoznavanju in opredelitvi socialne 
stiske, oceno možnih rešitev, osnovne informacije in usmeritev na možne oblike 
socialnovarstvenih storitev, ki jih upravičenec lahko uveljavlja. Petnajsti člen navaja, da 
pomoč družini na domu obsega socialno oskrbo upravičenca v primeru invalidnosti, starosti in 
v primerih, ko je institucionalno oskrbo mogoče nadomestiti s socialno oskrbo na domu. Prav 
tako je v tem členu navedeno, da se kot socialna pomoč šteje tudi pomoč pri hišnih in drugih 
opravilih v primeru starosti, invalidnosti in bolezni, ko je ta pomoč potrebna za vključitev 
osebe v vsakdanje življenje. Členi od 18.a do 18.r opredeljujejo upravičenost do družinskega 
pomočnika, ki ga ima vsaka polnoletna oseba s težko motnjo v duševnem zdravju ali 
polnoletna težko gibalno ovirana oseba, ki potrebuje pomoč pri opravljanju vseh osnovnih 
življenjskih potreb pravico izbrati sama. Omembe vredna sta še 80. in 86. člen Zakona o 
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socialnem varstvu. Prvi določa, da se v vseh zadevah, za katere so pristojni centri za socialno 
delo, določi krajevna pristojnost po stalnem prebivališču osebe, ki potrebuje pomoč in 
varstvo. V primeru napačno oddane vloge center za socialno delo zadevo odstopi pravemu 
pristojnemu centru, posledica tega pa je podaljšanje časa obravnave vložene vloge. 86. člen 
dodaja, da socialno varstveni zavodi v primeru izvrševanja javnih pooblastil, ki vključujejo 
odločanje o pravicah, obveznostih ali pravnih koristih posameznikov, postopajo po Zakonu o 
splošnem upravnem postopku (Zakon o socialnem varstvu, 2007). 
2. 6 Demenca in družina 
 
Družina naj bi predstavljala osnovni okvir življenja in smrti, za vse člane družine pa je 
bistvenega pomena občutek sprejetosti in enakopravnosti. V grobem ločimo štiri različne 
vrste družin. V pozitivnem družinskem okolju se družina zanima za bolnika in je pripravljena 
sprejeti novo nastalo situacijo ter se iz nje česa naučiti. Za negativno družinsko okolje je 
značilno, da so člani družine do starostnika odklonilni in nepripravljeni sodelovati pri 
zdravljenju, kar vodi v slab izid. Za okolje, ki ga obravnavamo kot lažno pozitivno družinsko 
okolje, je značilno, da se člani zelo žrtvujejo in so do starostnika pretirano zaščitniški. Z 
opravljanjem del osebe z demenco osebo z demenco obravnavajo kot majhnega otroka. 
Družinski člani živijo v prepričanju, da bolj kot se žrtvujejo, bolj jih okolica ceni. O pasivnem 
družinskem okolju govorimo takrat, ko svojci za starostnika ne naredijo veliko. Navadno za to 
vrsto družine velja, da se družina tako obnaša samo na začetku bolezni, kasneje pa se 











3 STAROST IN STARANJE 
Čeprav bi vzroke staranja prebivalstva lahko povezali s podaljševanjem življenjske dobe, 
številne natančne analize stanja razkrivajo, da se delež starih povečuje zaradi zmanjševanja 
števila rojstev (Šircelj, 2009).  
Temelja kakovostne oskrbe starejših ljudi sta zdravniško in socialno delo. Skupno področje  
kakovostne oskrbe starostnika predstavljata star človek in njegova pravica do tega, da čim 
bolj zdravo in kakovostno preživlja svoje tretje življenjsko obdobje. Veliko vlogo pri tem igra 
družba, od katere se pričakuje, da ima čim boljše zdravstvene in socialne razmere za 
kakovostno staranje in sožitje generacij. Socialna gerontologija dandanes omenja, da se v 
evropski kulturi in svetu naglo veča delež starih ljudi in ravno neravnotežje med generacijami 
naj bi bilo v prihodnjih desetletjih eden izmed najtežjih socialnih problemov zahodne kulture. 
Starost je v zadnjih desetletjih postala tabu ameriško-evropske kulture in to je eden izmed 
razlogov, da staranje težko sprejemamo tako pri sebi kot tudi pri drugih, racionalno vidimo 
specifične možnosti in naloge v starosti ter oblikujemo sožitje med generacijami. Prepad med 
generacijami v evropski kulturi se zadnja leta še poglablja, saj se mladi in starejši družijo vse 
manj, slabše se poznajo, vedno teže komunicirajo in sodelujejo ter vse manj zaupajo drug 
drugemu. Posledica je materialno, antropološko in socialno upadanje motivacijske osnove za 
medgeneracijsko solidarnost in kakovostno sožitje generacij (Ramovš, 2004).  
Starajoči se človek potrebuje obravnavo tako z medicinskega kot tudi s socialnega vidika. Pri 
medicinskem vidiku gre za skrb za telesno in duševno zdravje starega človeka, medtem ko sta 
pri socialnem vidiku v ospredju materialna varnost in medčloveško sožitje v družini, pri delu 
in v družbi. Tako socialni delavci kot zdravstveni težijo k čim uspešnejšemu zdravljenju 
demence in reševanju socialnih težav, povezanih z demenco. O starosti govorimo kot o 
obdobju, ko človek dozori do polne človeške uresničitve. V zgodovini so bile meje med 
posameznimi obdobji življenja odvisne tudi od družbenega razreda in položaja ljudi. Nižji 
družbeni položaj posameznika je pomenil trdo in dolgotrajno delo in primanjkljaj lastne 
samostojnosti, medtem ko so višji sloji svojo starost od nekdaj želeli odlagati na kasnejša leta. 
Prav slednje se je preneslo tudi v današnji čas, ko se odlaganje starosti izraža v njenem 
zanikanju v obliki tabuja (Ramovš, 2004).  
Tretje življenjsko obdobje delimo na kronološko, funkcionalno in doživljajsko starost. 
Kronološko starost opredeljujemo z rojstnim datumom, in sicer velja, da kronološki začetek 
predstavlja starost 60 let. Funkcionalna oz. biološka starost se izraža v človekovi zmožnosti 
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samostojnega opravljanja temeljnih življenjskih opravil in v njegovem zdravju, o doživljajski 
starosti pa govorimo v kontekstu človekovega subjektivnega dojemanja lastne starosti in 
vsega, kar je povezano z njo (Ramovš, 2004).  
3. 1 Oskrba starejših v skupnosti in dolgotrajna oskrba 
 
Pri oskrbi starejših ljudi v skupnosti gerontološka literatura loči med dvema vrstama 
oskrbovalcev. Na eni strani govorimo o formalnih  in na drugi o neformalnih oskrbovalcih. 
Formalni izvajalci oskrbe so plačani oskrbovalci organiziranih storitev, medtem ko so 
neformalni oskrbovalci neplačani oskrbovalci, ki skrbijo za svojca. V neformalno skupino 
oskrbovalcev uvrščamo svojce, prijatelje, sorodnike, družinske člane in sosede. Za formalno 
oskrbo je značilno, da so za storitve zadolženi izučeni, licencirani in kvalificirani 
strokovnjaki, izvajanje storitev nadzira država ali pristojne organizacije, negovalci imajo 
pogodbe, ki opredeljujejo njihovo odgovornost glede oskrbe, in so plačani ter upravičeni do 
socialnih pravic in delovnih predpisov. Njihove naloge za nego so določene v skladu s 
strokovno usposobljenostjo, določen pa imajo tudi časovni razpored. Neformalno oskrbo 
najpogosteje izvaja družina oskrbovanca, izvajalci za delo niso strokovno usposobljeni in 
nimajo pogodbe, ki bi jih zavezovala za to delo, za to delo niso plačani in oskrbovancu 
običajno nudijo celodnevno psihosocialno podporo. Neformalni izvajalci oskrbe nimajo 
časovnih omejitev pri izvajanju oskrbe, prav tako niso splošno upravičeni do socialnih pravic 
(Filipovič Hrast in drugi, 2014).  
Hvalič Touzeryjeva v svoji raziskavi ugotavlja, da je družinska oskrba starejših ljudi v 
Sloveniji zelo razširjena in pomembno razbremenjuje javni sektor. Edino rešitev 
preobremenjenosti družinskih članov vidi v vzpostavitvi povezave med družinsko in javno 
oskrbo, ki jo zagotavljajo neprofitno-prostovoljne organizacije, neformalni oskrbovalci in 
zasebni sektor. Usklajenost in sožitje različnih akterjev je edini način, kako zagotoviti 







4 DEMENCA IN STIGMA 
 
Izraz stigma izvira še iz časov Starih Grkov, ko so ta termin povezovali z nenavadnim in 
slabim v moralnem statusu nosilca. Nanašal se je na telesne znake, ki so bili vrezani ali vžgani 
v telo in so oznanjali, da je njihov nosilec suženj, hudodelec ali izdajalec, ter da se ga je treba 
izogibati. V krščanski dobi je stigma dobila dva nova metaforična pomena – prvi pomen se je 
nanašal na telesna znamenja božje milosti v obliki izstopajočih kožnih znamenj, drugi pa na 
telesna znamenja telesnih motenj. Dandanes je prišlo do premika glede dojemanja samega 
pojma stigma, saj so stigmatizirane drugačne vrste sramote. Goffman opozarja na tri vrste 
stigme − na telesno odbojnost, značajske slabosti in skupinske stigme. Stigmatizirajoča 
značilnost se posameznika oprime šele tedaj, ko jo druge osebe v določenih interakcijskih 
situacijah opredelijo kot odklonsko glede na običajne norme normalnosti (Goffman, 2008).  
Goffman v svojem delu pri pojasnjevanju razlike med nestigmatiziranimi in stigmatiziranimi 
posamezniki uporablja termin »poučeni« in v tem kontekstu razlikuje med dvema vrstama 
poučenosti. Predstavniki prve vrste t. i. »poučenih« so ljudje, ki lahko o neki bolezni vedo več 
kot pacient, ki se mora o tej bolezni še nekaj naučiti, da bo lahko omilil svojo drugačnost. 
Poučenost medicinskega kadra izvira iz delovnih izkušenj v ustanovi, ki zadovoljuje potrebe 
nosilcev določene stigme ali opravlja dejavnosti, ki jih družba uvaja v zvezi s temi osebami 
(Goffman, 2008, str. 33).  
Predstavniki druge vrste poučenih oseb so običajno posamezniki, ki so z nosilcem stigme 
povezani po socialni strukturi. Primer takšne poučene osebe je skrbnik osebe z demenco. Širša 
skupnost skrbnika in osebo z demenco zaradi njunega odnosa obravnava kot celoto. Skrbniki 
so tako nevede podvrženi stigmi, ki jo doživlja stigmatizirana oseba, v našem primeru oseba z 
demenco. Zaradi širjenja stigme od stigmatiziranega posameznika do osebe, ki je z njim tesno 
povezana, so ti odnosi velikokrat nezaželeni  (Goffman, 2008, str. 32−35). 
S tem ko ljudje prostovoljno prevzamejo stigmo, ki jo doživlja stigmatizirana oseba, 
pokažejo, kako daleč  ljudje, ki niso oboleli za demenco,  gredo pri procesu obravnavanja 
stigmatizirane osebe, saj stigmatizirane osebe obravnavajo kot osebe, ki nimajo stigme. Ta 
proces imenujemo »normalizacija«. Pri tem procesu lahko pride do zapletov – eden izmed 
možnih zapletov je to, da se stigmatizirana in oseba, ki ni obolela za demenco počutita 
nelagodno, saj prevzameta identiteto, ki v resnici ni njuna. Druga posledica, ki se lahko pojavi 
zaradi vzpostavitve takšnega odnosa, je, da oseba s hibo (v našem primeru oseba z demenco) 
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začenja misliti, da lahko hitro preide nazaj k običajnim vlogam, čeprav je njena samoobramba 
oslabljena in odvisnost okrepljena. Zaradi takšnega odnosa se lahko posameznik, ki je stigmo 
prevzel prostovoljno, začne zavedati, da je zaradi svoje odločitve, s katero je postal del neke 
skupine, deležen številnih značilnih prikrajšanosti, vendar si pri tem vseeno ne more privoščiti 
samopovzdigovanja, ki je sicer običajna obramba v takih situacijah. Ena izmed možnih 
posledic takšnega odnosa pa je tudi, da se v posamezniku, ki je prostovoljno sprejel stigmo, 
začne porajati dvom, ali ga skupina, kateri prostovoljno pripada, navsezadnje resnično 
sprejema (Goffman, 2008, str. 34−35).  
Za ljudi z demenco je pričakovano, da veljajo za stigmatizirane posameznike, saj se norme 
normalnosti posamezne dominantne kulture in ideologij razlikujejo od vedenja oseb z 
demenco. Vedenje oseb z demenco je namreč označeno kot neobičajno in drugačno od 

















5 MODELI RAZUMEVANJA DEMENCE 
 
Psihološki in sociološki model razumevanja demence ponujata dva različna vidika 
preučevanja demence, pri čemer sem sociološki model razčlenila na tri podpoglavja. Poleg 
funkcionalizma, simboličnega interakcionizma in fenomenologije velja omeniti še 
feministično perspektivo, čeprav o njej ne moremo govoriti kot o homogenem nizu idej. 
Feministična perspektiva nas opozarja, da je v populaciji ljudi z demenco, večina predstavnic 
ženskega spola, prav tako pa ženske v povprečju prevzemajo tudi večino skrbi za  osebo z 
demenco (Mali in drugi, 2011, str. 16−21). 
5. 1 Psihološki model razumevanja demence 
 
Psihološki model razumevanja demence v ospredje postavlja terapevtsko razmišljanje in 
predpostavko, da osebe z demenco sprejemamo kot enkratne osebnosti s prav takšnimi 
potrebami, ki jih imamo vsi ljudje, tudi tisti brez demence. Poudarek pri psihološki obravnavi 
osebe z demenco je v tem, da se sprejema njeno individualnost in išče rešitve, sprejemljive 
tako za osebe z demenco, kot tudi za njihove svojce in oskrbovalce. Z vidika psihološkega 
modela ločimo več konceptov. Pri nevropsihološkem konceptu gre na primer za upoštevanje 
spoznanja, da lažje razumemo osebe z demenco, če poznamo tudi naravo njihovih kognitivnih 
težav. K razumevanju demence podaja nove razsežnosti tudi behavioristična smer psihologije, 
katere teorija temelji na dejstvu, da je vedenje oseb z demenco potrebno razumeti v razmerju 
med nevropatološkimi spremembami, ki jih povzroča demenca, osebnostnimi lastnostmi 
posameznika in socialnim okoljem, v katerem je oseba z demenco. Še en psihološki vidik je 
Freudova teorija psihoanalize in metode psihoterapije. Slednji je v veljavo prišel šele v 
zadnjih dveh desetletjih, saj je prej veljalo, da so osebe z demenco zaradi okrnjenih 
komunikacijskih sposobnosti neprimerni klienti za strokovnjake te stroke. Novejša koncepta, 
ki sta demenco vzela pod drobnogled prav z vidika psihologije,  sta sistemska psihoterapija in 
Kitwoodov pogled na demenco, ki omenja niz petih dejavnikov, ki so med seboj enakovredno 
zastopani in skupaj tvorijo celoto – demenco. Kitwood povzema, da je demenca skupek 





5. 2 Sociološki model razumevanja demence 
 
Sociološki model razumevanja demence povzema bistvo, ki ima za pričujočo magistrsko 
nalogo ključno vlogo. Sociološki model se osredotoča na interakcije, ki jih osebe z demenco 
vzpostavijo z različnimi predstavniki družbenega omrežja. Sorodniki oz. neformalni 
oskrbovalci, prijatelji, znanci, druge osebe z demenco in formalni oskrbovalci so ljudje, ki so 
del socialne mreže posameznika z demenco. Sociološki model pod drobnogled postavlja 
specifične spremembe, ki jih demenca prinaša v življenje ljudi z demenco in njihovih najožjih 
družinskih članov. V ospredju sta tako družbeni, kot tudi socialni kontekst, tudi materialni viri 
in življenjske situacije, ki določajo smisel življenja posameznika. Pri raziskovanju demence s 
sociološkega vidika se poslužujemo tako strukturalnih oz. makropogledov, ki družbo 
preučujejo kot celoto, kot tudi interpretativnih oz. mikropogledov, ki družbo razumejo kot 
produkt človeške dejavnosti. Poleg njiju imajo na razumevanje demence vpliv tudi 
funkcionalizem, simbolični interakcionizem, fenomenologija in feminizem (Mali in drugi, 
2011, str. 21−22).  
5. 2. 1 Demenca z vidika funkcionalizma 
 
Z vidika funkcionalizma je družba sistem med seboj povezanih delov, ki skupaj tvorijo celoto. 
Pri raziskovanju in razumevanju demence z vidika funkcionalizma je demenca opredeljena 
kot družbeni konstrukt. Stari ljudje z demenco so že v osnovi stigmatizirani zaradi starosti, 
morebitna demenca pa že obstoječo stigmo še dodatno okrepi. Družba demenco nezavedno 
obravnava in označuje kot bolezen, osebo z demenco pa kot bolnika. Ker so osebe z demenco 
odvisne od pomoči drugih, njihova aktivna vloga pa je v družbi manjša, zaradi česar je njihov 
status v družbi specifičen, se osebam, obolelim za demenco, samodejno pripiše stigma, vloga 
te osebe pa je v družbi (Mali in drugi, 2011, str. 22−23). 
5. 2. 2 Demenca z vidika simboličnega interakcionizma 
 
Herbert Blumer, eden izmed pomembnejših predstavnikov simboličnega interakcionizma, 
trdi, da je na družbo potrebno gledati kot na nenehen proces interakcije z v družbo 
vključenimi akterji, ki se stalno prilagajajo drug drugemu in vedno znova interpretirajo 
položaj. Gre za nasprotje funkcionalistične miselnosti, pri kateri gre za upodabljanje 
družbenega delovanja kot mehaničnega odzivanja na sile družbenih sistemov. Simbolični 
interakcionizem temelji na obravnavi deviantnosti kot družbeno opredeljenega konstrukta, 
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pozornost pa je usmerjena k odzivom drugih na deviantno osebo. Ločimo med dvema vrstama 
deviantnosti – primarno in sekundarno. Za primarno deviantnost so značilna javno etiketirana 
dejanja (npr. žena moža označi za osebo z demenco, vendar okolica njene oznake ne sprejme 
dokler oseba ni diagnosticirana), medtem ko je sekundarna deviantnost odziv posameznika ali 
družbe na etiketiranje. Gre za prevzemanje vedenja, ki je družbeno priznano kot deviantno. 
Primer, ki ga podajam v pričujočem delu, je, da strokovno osebje doma starostnikov 
stanovalce označuje kot osebe z demenco in z njimi tako ravna, čeprav nimajo težav z 
demenco. Stanovalci nezavedno prevzamejo etikete in ponotranjijo vedenje, značilno za osebe 
z demenco. Položaj je lahko tudi obraten, in sicer, da se sočutni drugi oz. svojci osebe z 
demenco v odnosu do nje pretvarjajo, da stigmatizirano osebo sprejemajo, stigmatizirana 
oseba pa igra vlogo sprejetega. Ta koncept je značilen za Goffmanovo teorijo in  se imenuje 
koncept fantomske sprejetosti ali koncept normalnosti stigmatiziranih in velja za vzorec, ki se 
pojavlja v številnih primerih družin, ki za osebo z demenco skrbijo doma (Mali in drugi, 
2011, str. 23−25).  
5. 2. 3 Demenca z vidika fenomenologije 
 
Medtem ko je pri interakcionalističnem razumevanju deviantnosti v ospredju proces 
etiketiranja posameznikov s poudarkom na strukturi družbe kot celote, fenomenologi 
verjamejo, da lahko zgolj posamezniki z izkušnjo z demenco podajo dovolj natančne podatke 
o njej. Fenomenologija poudarja pomembnost vključenosti ljudi z demenco in pridobivanje 











6 MEDIKALIZACIJA DEMENCE 
 
Atkinson v svojem delu Medical talk and Medical work piše o precej neraziskanem področju, 
in sicer o interakciji med zdravniki. Na podlagi analize dela hematologov je Atkinson pod 
drobnogled vzel zapleteno in nasprotujočo si naravo fizičnega telesa, družbenega konstrukta, 
komunikacije med zdravniki in tehničnim aparatom. Atkinson je ugotovil, da večjo težavo kot 
okrnjeno komunikacijo med zdravstvenim osebjem predstavljajo težave v konstrukciji 
medicinskega znanja, in da so tako klinično mnenje, kot tudi diagnoze družbeno proizvedeni 
konstrukti (Atkinson, 1995).  
6. 1 Biomedicinski model razumevanja demence 
 
Biomedicinski model razumevanja demence sem vključila v poglavje o medikalizaciji 
demence in ga tako ločila od treh poglavitnih konceptov, ki so bili ključnega pomena tudi za 
empirični del pričujoče magistrske naloge. 
Razumevanje demence je z vzpostavitvijo biomedicinskega modela dobilo medicinski pridih 
– z njim se je vzpostavilo raziskovanje in razmišljanje o demenci kot bolezni, ki temelji na 
diagnozah, postavljenih na podlagi zdravstvenih pregledov. Na ta način je medicina prevzela 
vodilno vlogo pri raziskovanju demence in iskanju zdravil za zdravljenje bolezni. 
Pomanjkljivost biomedicinskega modela razumevanja demence je, da ta način razumevanja 
demence zanemarja osebo z demenco kot posameznika, ki živi z demenco, in stisko ljudi, ki 
osebo z demenco obdajajo (Mali in drugi, 2011, str. 13).  
V okviru biomedicinskega modela razumevanje demence povzamemo v treh točkah. Prva 
pojasnjuje, da je demenca patološka značilnost posameznika, za katero je značilno neobičajno 
slabšanje kognitivnih funkcij, ki vodi  v disfunkcionalno delovanje možganov, kar se kaže v 
duševnih motnjah. Druga točka pojasnjuje, da ima kronična demenca somatski oz. organski 
izvor, natančneje, gre za napredujoče poslabšanje delovanja možganov v tistih delih, kjer so 
funkcije za nadzor spomina, govora in drugih intelektualnih funkcij. Napredovanje bolezni 
poteka po stadijih, kar se odraža kot posledica hudih in napredujočih poškodb možganov. 
Tretja točka opredeljuje, da je demenca sicer neozdravljiva in v medicini še vedno velja za 
predmet preučevanja, a jo stroka vseeno skuša zdraviti in nadzorovati. Biomedicinski model 
temelji na teoriji, da gre pri demenci za skupek bolezni, ki pri posamezniku povzročijo 
progresivno propadanje in spremembe. Čeprav medicina še ne ponuja rešitve in učinkovitih 
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zdravil za zdravljenje demence, postavitev diagnoze olajša razmislek o iskanju rešitev zunaj 
biomedicinskega modela in razumevanje demence tudi z vidika drugih znanosti (Mali in 
drugi, 2011, str. 17).  
6. 2 Kritika medikalizacije 
 
Kritika medikalizacije izhaja iz marksistične perspektive in liberalnega humanizma. Ta dva 
pristopa poudarjata pomembnost individualne svobode, človekovih pravic in družbenih 
sprememb. Ortodoksna kritika medikalizacije zavrača Parsonsov strukturni funkcionalizem, 
ki je prevladoval v letih 1950 in 1960 in je bil politično zelo konservativen ter pretirano 
naklonjen medicinski avtoriteti. Podporniki kritike medikalizacije so se poistovetili s 
centralnim paradoksom, in sicer s tem, da ima medicina v sodobnih družbah razvitih držav 
izreden vpliv in moč nad družbo. Družbeno življenje in družbeni problemi so postali vse bolj 
medikalizirani in vsa odstopanja se opredeljuje kot »bolezen«. Medicina sodobnih družb naj 
bi prevzela nadzor družbe, za katerega sta bila nekdaj zadolžena vera in pravo. Naraščajoča 
moč znanstvene medicine ima negativne posledice za izključene družbene skupine, saj 
spodbuja obstoj bolezni, zdravljenje z zdravili in družbeno neenakost (Lupton, 1997, str. 95).  
Foucault v svojem delu Rojstvo klinike opozarja na medicinsko ločevanje med pacientovim 
telesom in njegovo identiteto. Ukvarja se z nastankom klinike kot institucije in pojavom 
sodobne znanstvene medicine. Sprašuje se o tem, kaj točno sploh je bolezen in kako se je 
skozi čas spreminjal proces človekovega samodojemanja. Avtor se je v enem izmed svojih 
zadnjih del osredotočal na sam diskurz in govorico moderne znanosti. V Rojstvu klinike 
napoveduje, da bo znanost v prihodnosti postala še bolj omejena na tisto, kar je vidno in 
izrekljivo. Focault meni, da je predpogoj za klinični pogled spremenjen odnos do govorice in 
smrti (Foucault, 1994).  
V teoretičnem delu sem se torej posvetila opredelitvi demence, različnim vrstam demence in 
strategijam obvladovanja demence v Sloveniji. Pod drobnogled sem vzela tudi starost in 
staranje, povezanost demence s stigmo in različne modele razumevanja demence. Pri 
razumevanju demence sem večji del pozornosti namenila sociološkemu modelu razumevanja 
te bolezni, saj je pri mojem raziskovanju najpomembnejši. Na koncu sem se prav tako 
posvetila opredelitvi medikalizacije, ki je trenutno precej pereč problem zdravstva nasploh, 
pri čemer sem tudi predvidela, da takšen pogled na demenco vpliva tako na osebe z demenco 
kot na njihove svojce. To predvidevanje bom v empiričnem delu podkrepila z ugotovitvami, 
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do katerih sem prišla s temeljitim vpogledom v življenje oseb z demenco in njihovih svojcev 
























7 EMPIRIČNI DEL NALOGE 
 
Osrednja tema mojega empiričnega dela je skrb za osebo z demenco. Glede na to, da demenca 
v sodobni družbi predstavlja ogromen izziv, je dolgotrajna oskrba oseb s to boleznijo izredno 
zahtevna preizkušnja. Število oseb z demenco se vztrajno povečuje, kar velja tudi za 
Slovenijo, saj so olajševalne okoliščine neizrazite. V empiričnem delu se bom osredotočila  na 
vsakodnevno življenje svojcev oseb z demenco in njihovo (ne)zadovoljstvo z institucionalno 
oskrbo in pomočjo pri oskrbi oseb z demenco na domu. Empirični del sestavlja analiza šestih 
poglobljenih intervjujev svojcev oseb z demenco. Namen pričujoče naloge je predstaviti 
relevantne sociološke vidike demence kot bolezni, ki prizadene, ne le osebo z demenco, 
temveč tudi družino oz. svojce. V empiričnem delu se posvečam preučevanju stisk in težav, s 
katerimi se soočajo svojci pri skrbi za osebo z demenco, in načinu, kako demenca vpliva na 
način življenja družine, ter kakšno vlogo pri podpori osebam z demenco in svojcem ima 
država. Zanima me tudi, kakšne so javne politike glede demence. Pri izvedbi šestih 
poglobljenih intervjujev sem delovala po načelu raziskovanja stvarnih težav ljudi. V ospredje 
sem postavila praktične in vsakdanje težave, s katerimi se soočajo skrbniki oseb z demenco. 
Pri raziskavi sem se osredotočila na to, kako svojci oz. skrbniki sami doživljajo in razumejo 
svoj položaj ter kakšne so njihove osebne izkušnje pri sodelovanju z institucijami.  Za namene 
raziskave sem izhajala iz sociološkega pristopa k razumevanju demence, predvsem pa sem 
bila pozorna na vlogo neformalnih skrbnikov oseb z demenco in njihovo spopadanje z 
boleznijo, ki prizadene celo družino. Za intervjuje sem se odločila z namenom pridobiti 
natančen in kakovosten vpogled v življenje oseb z demenco in njihovih skrbnikov. Pred 
izvedbo intervjujev sem si zastavila naslednja raziskovalna vprašanja:                                                   
»S kakšnimi težavami se svojci soočajo pri domači oskrbi osebe z demenco in s kakšnimi pri 
institucionalni?«                                                                                                                                                      
»Se svojcem in osebam z demenco zdi, da jih družba stigmatizira?«                                                               
»Ali svojci občutijo, da zdravniška stroka osebe z demenco pri zdravniški obravnavi 
medikalizira? Je medicinska obravnava bolj individualne ali splošne narave?«                                                
»Ali je z nudenjem psihosocialne pomoči osebam z demenco mogoče vsaj delno omiliti 
demenco? Kakšni so dobrodošli ukrepi?« 
Individualno sem intervjuvala šest svojcev oseb z demenco, ki so za osebo z demenco v 
preteklosti skrbeli ali to še vedno počnejo, saj se tekom razvoja bolezni niso odločili za njeno 
nastanitev v institucijah. Vzorec obsega pet intervjuvank in enega intervjuvanca. Z vsemi 
primeri sem se osebno srečala že pred opravljenimi intervjuji, z nekaterimi sem v stiku bolj, z 
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drugimi manj.  Vsi intervjuji so potekali v mesecu aprilu 2018, in sicer na domu 
intervjuvanca, vsak posamezen intervju pa je trajal približno dve uri. Za neposreden stik z 
vsakim intervjuvancem sem se odločila, saj sem se želela izogniti omejevanju zgolj na teorijo 
in analizo dokumentacije. Vprašanja sem sistematično razdelila po sklopih in si zapisovala 
odgovore ter jih kasneje sistematično analizirala in povezala. Odgovore vseh udeleženih v 
raziskavi sem najprej zapisala ročno, nato zapise pretvorila v elektronsko obliko in jih uredila, 
podčrtala pomembne izjave in določila enote kodiranja ter jim pripisala izraze za pojme, ki so 
jim po mojem mnenju najbolj ustrezali. Pojme sem klasificirala, jih združila in poimenovala s 
skupnim imenom ter jih uredila v ustrezno hierarhijo skladno z mojo raziskavo. Ob koncu 
vsakega posameznega sklopa so strnjene ugotovitve s poudarkom tako na skupnih 
značilnostih vzorca, kot tudi na izjemah.  
Ko sem razmišljala o morebitnih možnih intervjuvancih, ki bi mi bili pripravljeni odgovoriti 
na vprašanja v zvezi z demenco njihovega bližnjega, sem se spomnila na zelo veliko število 
ljudi. Pri iskanju intervjuvancev so mi pomagali tudi znanci. Zanimivo je bilo, da so na koncu 
na poglobljeni intervju pristale večinoma osebe ženskega spola, medtem ko so moški, z 
izjemo enega, zadnji hip odklonili sodelovanje. Večina moških je kot razlog za odklonitev 
sodelovanja navedla, da po njihovem mnenju nimajo dovolj kompetenc, da bi uspeli 
kakovostno odgovoriti na moja vprašanja. Raziskovalne primere sem izbrala z namenom, da 
pridobim čim več informacij o področju, ki sem ga preiskovala, in ne podatkov o statistični 
reprezentativnosti oz. tipičnosti primera. Iskala sem relevantne in ne reprezentativne primere 
(Mesec, 1998). 
Raziskovalni vzorec torej sestavlja pet intervjuvank in en intervjuvanec. Za osebni obisk sem 
se dogovorila osebno, večjih težav pri intervjuvanju pa nisem zaznala. Kakšno vprašanje je 
bilo sicer težje razumljivo, zato sem morala v izogib kratkim in jedrnatim odgovorom 
zastaviti še nekaj podvprašanj. Vsem so bila sicer postavljena enaka vprašanja, vrstni red je 
bil določen vnaprej in sem se ga držala tekom vseh pogovorov.  Prvo intervjuvanko sem 
poimenovala Maša. Z osebo z demenco, svojim očetom,  trenutno ne živi, vendar ga pogosto 
obiskuje, saj prebiva v istem kraju. Druga intervjuvana oseba je Nataša, ki ima sestro z 
demenco, ki je trenutno nastanjena v domu starostnikov, prej pa si je prebivališče delila s 
sinom in njegovo družino. Tretja intervjuvanka je Sonja, ki možu s hudo demenco nudi 
domačo oskrbo. Sledi četrti intervjuvanec z imenom Jan, ki je bolezen svoje babice spremljal 
ves čas, čeprav že dolgo ne živi več doma, trenutno pa je babica v domu starostnikov. Peta 
sodelujoča je Katja, ki je za svojo bolno mamo dolgo časa skrbela doma, preden se je v domu 
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starostnikov našlo mesto za mamino nastanitev. Zadnja, šesta sodelujoča, je gospa Marija. 
Tudi njen mož je trenutno v domu starostnikov, vendar je kar nekaj časa zanj skrbela 
samostojno.  
Analiza je razdeljena na sedem tematskih sklopov. Prvi sklop obsega sociodemografske 
podatke in odnos osebe z demenco z oskrbnikom. Pri drugem sklopu sem pozornost usmerila 
na pojav demence v družini in prva soočenja z njo, v tretjem sklopu pa iskanju pomoči in 
prilagoditvi na življenje z demenco. Četrti sklop temelji na preučevanju vsakdanjega življenja 
oseb z demenco in njihovih skrbnikov, peti pa na dostopnih informacijah, ki so skrbnikom 
služile v času spopadanja z demenco njihovih svojcev. Sledi mu sklop, ki obsega vpliv 
demence na življenje svojcev oseb z demenco in prisotnost stigme, na koncu pa navajam še 
podane predloge ukrepov na področju demence, ki bi bili po mnenju svojcev oseb z demenco 
dobrodošli. 
 
7. 1 Sociodemografski podatki in odnos osebe z demenco z oskrbnikom   
 
Do demence Mašinega očeta je prišlo kmalu po tem, ko je dopolnil osemdeset let. Maša ima 
trenutno 47 let, njen oče pa 85 let. Domači opažajo občasno pozabljivost, apatičnost, 
zmedenost, neosredotočenost in ostale znake demence. Maša pravi: »…glede na to, da ima 
tudi  mama hude zdravstvene težave, se očetovemu stanju nikoli ni posvečalo posebne 
pozornosti, čeprav smo v zadnjih letih opazili poslabšanje bolezni. Prvi znak je bila 
zmedenost, ki se je oče ni zavedal in se je skliceval na pozabljivost, povezano z njegovimi 
leti, slabim dnem in trenutnim počutjem.«  (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018)
1
 Vseeno sta 
Maša in njena mama postali bolj pozorni na očetovo obnašanje in se mu trudita  pomagati po 
najboljših močeh. Tudi ostali domači so Mašinemu očetu začeli posvečati več pozornosti, 
zanimanje je naraslo tudi glede rednih zdravniških pregledov, saj se situacija včasih izboljša, 
drugič poslabša. Tako Maša kot njen oče živita v Beli krajini, vendar vsak v drugi vasi. Oba 
sta končala srednjo usnjarsko šolo. Oče se je s to obrtjo ukvarjal celo življenje, veliko je bil na 
terenu tako doma, kot tudi v Italiji. Maša se še vedno ukvarja s tem področjem in nadaljuje 
očetovo delo, natančneje v prodaji. Omenjeni gospod z demenco in njegova žena imata dva 
otroka – hčerko Mašo in sina, ki sicer očeta obišče redkeje kot hči. O upravljanju premoženja 
gospoda se še niso pogovarjali, saj je trenutno gospod zmožen za svojo lastnino skrbeti sam.                                                                                                         
                                                          
1
 Neobjavljen in nearhiviran intervju, ki je na voljo pri avtorici magistrske naloge. Prepis intervjuja je naveden 
kot Priloga B.  
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»Kadarkoli očetu omenim, da bi mu rada pomagala, zatrjuje, da zmore sam in mladi ljudje 
nismo dovolj izkušeni za pomoč, saj živimo v drugem svetu, z drugačnimi vrednotami. 
Samostojno še vedno skrbi za svoje finance, saj pravi, da ima rad stvari pod kontrolo.«   
(Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) 
Sestra gospe Nataše je zbolela pri starosti 65 let. Na začetku je njen, sedaj že pokojni, partner 
prikrival njeno težavo in poskrbel, da nenavadnega obnašanja nihče ni opazil.                                                              
»Sosedi so za mojo sestro govorili, da je nesramna in hudobna, saj se je začela obnašati 
nenavadno in je svojeglavo ter trmasto vztrajala pri povsem nesmiselnih rečeh.«                               
(Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018)
2
 »Ko je moj svak umrl, je bila zelo otožna in 
slabovoljna, zato smo najprej pomislili na depresijo. Vsekakor smo se strinjali, da potrebuje 
zdravniško pomoč.«  (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Povod za tovrstno razmišljanje so 
bila dejanja, ko je sama sebe spravljala v nevarnost. »Klical me je nečak in povedal, da je 
moja sestra na štedilniku pustila plastično posodo in so morali posredovati gasilci in                                                                                                             
takrat sem se začela zavedati, da je mogoče resno bolna in ne le depresivna.«                                
(Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018). Kar hitro za tem je zdravnica predlagala namestitev v 
domu starejših. Čeprav se je odhodu v dom starejših sprva upirala, se je po namestitvi 
sprijaznila s tem in kmalu ni več prepoznala svojcev – npr. za sostanovalko je trdila, da je 
njena hči. Sedaj ima Natašina sestra v domu celodnevno oskrbo, česar ji domači prej niso 
mogli nuditi, ker so zaradi službe odsotni cel dan. Stanje Natašine sestre se postopoma slabša. 
Gospa z demenco je skupaj s svojim edinim sinom in njegovo družino prej živela v 
Domžalah, sedaj pa je nameščena v bližnjem domu starostnikov. Njena sestra Nataša živi v 
Ljubljani. Obe imata končano osnovnošolsko izobrazbo. Zdrava sestra je delala v proizvodnji, 
bolna pa je opravila računovodske tečaje in celo življenje delala v računovodstvu. 
Odgovornost za upravljanje s premoženjem gospe z demenco je prevzel njen sin. 
Do bolezni moža gospe Sonje je prišlo pred petnajstimi leti. »Možu sem obljubila, da bom 
zanj skrbela v dobrem in slabem ter ga ne bom silila v dom za starejše. Oba veva, da tam ni 
tako lepo kot doma, in jaz sama vem, da znam zanj najbolj kakovostno poskrbeti, saj poznam 
njegove potrebe.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018)
 3
 »Pomagam mu pri umivanju, hoji, 
pripravim mu hrano, pazim, da ne pade, in skrbim za njegovo osebno higieno.« (Sonja, 84 let, 
osebni intervju, 2018)  Sonja svojega moža več kot očitno varuje na vsakem koraku. Situacija 
                                                          
2
 Neobjavljen in nearhiviran intervju, ki je na voljo pri avtorici magistrske naloge. Prepis intervjuja je naveden 
kot Priloga C. 
3
 Neobjavljen in nearhiviran intervju, ki je na voljo pri avtorici magistrske naloge. Prepis intervjuja je naveden 
kot Priloga Č. 
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je izjemno naporna, saj ima tudi sama starostne težave – revmo, artritis in težave s sluhom. 
Tako si zase ne vzame časa, saj mora možu nuditi celodnevno oskrbo. »Na začetku je bilo 
stanje znosno, zdaj pa je postalo zelo naporno. Mož se ponoči zbuja in tava, brez spremstva ne 
zmore iti niti po pošto. Vsi mi svetujejo, da naj ga namestim v dom starostnikov, vendar je bil 
najin dogovor v času, ko je bil še zdrav, da tega ne bom storila. Skrbi me sicer, da bo padel in 
se poškodoval.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Gospod z demenco ima 86 let, žena 
Sonja pa 84. Oba živita v Ljubljani, v Šiški. Spoznala sta se v službi, na železniški postaji, 
kjer sta delala na različnih oddelkih – gospa je delala v knjigovodstvu, mož pa na drugem 
oddelku. Oba  imata končano osnovnošolsko izobrazbo, saj jima vojne razmere niso 
dopuščale možnosti za izobraževanje. Njuna hči je umrla za rakom, sin pa živi v tujini in ju 
občasno obišče ter jima pomaga s prevozom. S premoženjem gospoda z demenco upravlja 
njegova žena.  
Janova babica je imela od nekdaj dober spomin in bila na splošno v dobri telesni in duševni 
kondiciji. »Moja babica je pri 88. letih doživela možgansko kap in takrat smo opazili, da zelo 
težko govori, nima koncentracije in je nezbrana. Zdravnik je povedal, da je po možganski kapi 
zbolela za žilno demenco.« (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018)
4
 Jan nadalje navaja, da sta 
skoraj leto po dogodku za njo skrbela njegova starša vendar je bila skrb za mamo tako 
naporna, da so bili zelo veseli klica z doma starejših in njihove novice, da se je sprostilo 
mesto in da lahko pride. Jan ima 28 let in trenutno ne živi doma. »Mama je glede pomoči, ki 
jo nudijo babici, sumničava in skupaj z mojim očetom sta ugotovila, da ji obliži proti demenci 
škodujejo in da je z njo koristno izvajati določene miselne vaje povezane z vsakodnevnimi 
opravili.« (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) »Psihiatrinja je svetovala, da jo čim bolj 
zaposlimo in ji ne odrekamo samostojnosti ter jo skušamo vključevati v vsakdanje življenje.« 
(Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Janova babica ima 90 let in se trenutno zaveda, da ji 
spomin peša. Gospa z demenco živi v Mariboru in je trenutno tudi nastanjena v tamkajšnjem 
domu starostnikov. V Mariboru živijo tudi njene tri hčerke in njihove družine, njen mož pa je 
že več let pokojni. Vojne razmere so Janovo babico prisilile, da je nekaj časa živela in delala 
pri neki družini v Nemčiji, po vrnitvi v domovino pa je bila zaposlena v proizvodnji, v Iskri. 
Njena hči in Janova mama dela kot vzgojiteljica v vrtcu, njen partner pa je upokojen. Jan dela 
kot ekonomist. Upravljanje s premoženjem gospe  so prevzele njene hčerke, ki z delom njene 
pokojnine plačujejo tudi njeno nastanitev v domu.  
                                                          
4
 Neobjavljen in nearhiviran intervju, ki je na voljo pri avtorici magistrske naloge. Prepis intervjuja je naveden 
kot Priloga D. 
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Katjina mama je bila od nekdaj svojeglava, odločna in samostojna. Je vdova in Katja je njena 
edina hčerka. Sicer je Katjina mama res doživela možgansko kap, vendar je Katja težave 
začela opažati skoraj deset let po kapi, saj prej niso bile izrazite. »Enkrat me je klicala in 
obtožila, da sem ji ukradla denar, ter mi prepovedala, da jo obiščem,« navaja Katja in dodaja, 
»počutila sem se grozno, ampak sem dogajanje pripisovala njeni trmi, odločnosti in 
pokroviteljskemu značaju, ki sem ga bila vajena.« (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018)
 5
 Ko jo 
je napotila k psihiatru, sta se sprva sprli, potem pa o tem z njo ni več govorila. Njenih hudih 
težav z demenco se je začela zavedati, ko je nekega večera sredi noči prejela klic, da se je 
mama izgubila in mora ponjo na policijsko postajo. Od takrat je nekaj časa skrbela zanjo tako, 
da jo je redno obiskovala pred in po službi, kasneje pa so jo namestili v dom starostnikov, 
čeprav na začetku njena mama na to ni pristala. Katja ima 47, njena mama pa 75 let. Katja 
živi v Kranju, mama pa je trenutno v Begunjah na Gorenjskem. Tako mama kot hči imata 
končano srednjo poklicno šolo. Mama je nekdanja profesorica, hči tudi opravlja pedagoško 
delo. Upravljanje premoženja mame z demenco je prevzela njena hči.  
Za moža z demenco, je gospa Marija skrbela vrsto let in navedla, da na začetku sploh ni 
opazila, da bi bilo lahko z možem karkoli narobe. Zadnje dva meseca mož preživlja v domu 
starejših, saj je gospa hudo izčrpana, ker so se tudi njej začele pojavljati starostne težave.  
»Mož je rekel, da v dom noče in bi raje umrl, kot da gre. To je ponavljal na začetku, potem pa 
je popustil in tega ni več govoril.« (Marija, 87 let, osebni intervju, 2018)
6
  Ta primer nakazuje 
odklonilen odnos do doma starostnikov in nekakšen nujni izhod, ki se ga vsi izogibajo tako 
dolgo, kolikor je možno. Intervjuvanka ima 87 let, njen mož pa 89 let. Preden je šel v dom, je 
bilo njegovo stanje tako slabo, da je celo pozabil, da mora iti na stranišče, tudi takrat ko je bila 
nuja. V domu ga obiskuje vsak dan in se redno udeležuje tudi posvetovanj z zdravnikom. Celo 
življenje sta živela v Ljubljani (na Prulah). Sedaj je gospod v domu starostnikov, gospa 
Marija pa še vedno živi tam, kjer sta živela oba pred namestitvijo v dom. Par ima končano 
osnovno šolo, sicer pa jima vojne razmere niso dopuščale nadaljnje izobrazbe. Oba sta delo 
opravljala v podjetju, ki se ukvarja z nadzorom mestnega potniškega prometa, vsak na drugem 
oddelku. Mož in žena sta imela enega otroka, ki pa je pri 40. letih umrl zaradi srčnega zastoja. 
Upravljanje premoženja moža z demenco je prevzela žena Marija. 
                                                          
5
 Neobjavljen in nearhiviran intervju, ki je na voljo pri avtorici magistrske naloge. Prepis intervjuja je naveden 
kot Priloga E. 
6
 Neobjavljen in nearhiviran intervju, ki je na voljo pri avtorici magistrske naloge. Prepis intervjuja je naveden 
kot Priloga F. 
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7.1.1  Značilnosti odnosa oseba z demenco in skrbnik 
 
V vprašanjih prvega sklopa zaznamo močan prepad med generacijami, ki je posebno izrazit 
pri odnosu Maše in njenega očeta z demenco.  »Oče je bil pri delu zelo prizadeven in odločen, 
enako se je ravnal tudi pri odnosih  ljudmi, zato nikoli noben ni pomislil, da bi lahko 
kadarkoli zbolel za demenco.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) Iz Mašine izjave je 
razvidno, da oče predstavlja avtoriteto v družini. Njen oče je z željo, da hči nadaljuje njegov 
posel, dosegel nekakšno pogodbeno razmerje, s katerim hči nadaljuje njegovo socialno 
uveljavljanje v zameno za očetovo podporo (Ule, 2007). Do preobrata je prišlo, ko je oče 
zbolel in začenjal postajati vse bolj odvisen od svojih potomcev ter si zaradi njegove pretekle 
družbene vloge niti on niti okolica ne priznata, da je zmotljiv in da za demenco lahko oboli 
vsakdo.  »Očeta je nenehno skrbelo, kako bom prevzela njegovo delo, saj naj mladi ljudje ne 
bi bili več tako sposobni, kot starejše generacije, kajti v preteklosti je bilo vse drugače.«                                                   
(Maša, 47 let, osebni intervju, 2018). Maša s tem potrjuje, da so se v zadnjih spremenili tako 
njihovi družinski odnosi, kot odnos mlajših generacij do dela. Ugotavljam, da je obolenje za 
demenco posebno težavno za osebe, ki imajo tekom življenja vzpostavljeno avtoriteto nad 
potomci in so bili tudi pri delu vedno samostojni in samoiniciativni. Posebno na začetku se s 
stanjem ne sprijaznijo in vse dobronamerne nasvete označijo negativno.                                                     
»Ko me je mama obtožila, da kradem, je bilo zares grozno.  V tisti fazi bolezni še nisem 
razumela zakaj, zato sem se počutila neprijetno in se spraševala, kako lahko mama sploh 
pomisli na kaj takšnega. Demence se nisem zavedala, dokler za njo ni zbolela moja mama. 
Česar nimaš pred očmi, to težko razumeš.« (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) Starost 
dementnih oseb je pomemben dejavnik pri komunikaciji. Že v osnovi opazimo, da so 
starejšim ljudem odvzete pravice do podajanja mnenja, po njihovi bolezni pa se lahko zaplete 
tudi pri ravnanju z njihovo lastnino. »Takoj, ko so sestro dali v dom, si je njena vnukinja tam 
uredila prebivališče in prenovila prostor, čeprav bi se morda moja sestra lahko vrnila domov. 
To meni in ostalim sestram ni bilo všeč.«  (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018). Ta izjava 
nakazuje, da je demenca za družino in sorodnike velika preizkušnja, saj lahko prihaja do 
velikih trenj med posameznimi družinskimi člani, navkljub temu pa sta fizična in psihična 
podpora družine zelo pomembni in sta najbolj neposreden vir pomoči osebe z demenco. 
Številčnejša je družina, manj je stresna situacija, saj lahko osebi z demenco pomaga več ljudi 
(Deist in Greeff, 2017). Pri analizi rezultatov sem ugotovila tudi, da je večina intervjuvancev 
delala v proizvodnji, imajo doseženo nižjo stopnjo izobrazbe in so glede življenjskih načel 
precej tradicionalni. V začetni fazi demence opazimo, da bolezni svojci ne sprejmejo, jo 
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podzavestno zanikajo in zamenjujejo z drugimi boleznimi – posebno z depresijo. Starejše 
generacije ljudi demenco pogosto enačijo z zlobo in načrtnim obnašanjem, kar so potrdili trije 
intervjuvanci. Tudi gospa Sonja ponazarja napačen odnos do osebe z demenco. Naredi čisto 
vse, kar je mogoče, s čimer je njen mož z demenco popolnoma izgubil svojo samostojnost. 
Poleg tega je iz njenih odgovorov razvidno, da imata oba z možem negativno mnenje o 
domu starostnikov. Več kot očitno starostniki tem ustanovam pripisujejo stigmo, saj zanje 
predstavljajo neko zadnjo točko, izhod v sili. Domu starostnikov ne zaupajo niti mlajše 
generacije, kar je razvidno iz primera Janove babice, kjer družina dvomi v delovanje ustanove 
in predpisovanje zdravil. Tako pri tem kot tudi pri ostalih primerih opazimo, da skrb za osebo 
z demenco od družine terja veliko časa, kar dodatno otežuje dejstvo, da je večina skrbnikov še 
vedno zaposlenih. Na splošno skrb sicer prevzemajo osebe ženskega spola, pri primeru 
Janove babice pa je vlogo glavnega skrbnika v času domače oskrbe prevzel moški. Pri tem 
velja omeniti, da so bile razmere izredne, saj je Janov oče lahko skrbel za svojo taščo, ker je 
sam že več let v pokoju. Vključevanje v vsakodnevne aktivnosti in opravljanje 
nezahtevnih opravil je za osebo z demenco zelo pomembno, saj s tem človek dobi občutek, 
da je koristen. Žene, ki za moža samostojno skrbijo doma in ga v aktivnosti ne vključujejo ter 
vse naredijo namesto njega, so izčrpane in ob tem potlačijo svoje težave, ki jim v času 
nudenja pomoči možu ne posvečajo pozornosti. Primer je gospa Marija, šesta intervjuvanka. 
»Mož nikoli ni hotel v dom in zanj sem doma skrbela toliko časa, dokler ni bilo hudo 
ogroženo moje in njegovo zdravstveno stanje.« (Marija, 87 let, osebni intervju, 2018). Tudi 
gospa Marija in njen mož z demenco sta bila do namestitve v domu  starostnikov odklonilna, 
vendar na koncu  nista imela izbire.  
7.2 Začetek demence in prva soočenja z njo 
 
»Prvi znaki demence so se pri mojem očetu izražali kot pozabljivost, zmedenost in občasne 
motnje koncentracije. Spremembe so se pojavile po dopolnjenem osemdesetem letu starosti in 
se poglabljajo vsako leto.«  (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) K izbruhu bolezni ni 
bistveno vplival noben dogodek, je pa intervjuvanka opazila, da se položaj iz leta v leto 
poslabšuje – gre za rahle, a vseeno opazne spremembe. »Moj oče seveda zanika, da naj bi se 
njegovo življenje spremenilo, in besedo demenca le stežka sliši. Zanika, da naj bi se življenje 
po diagnozi spremenilo in je še vedno gospodovalen, mi daje nasvete, itd. Glede na to, da 
demenca ni tako izrazita, bolezen trenutno še ne vpliva bistveno na njegovo vsakodnevno 
življenje.«  (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) »Po pogovorih z mojo sestro, njenimi sosedi 
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in prijateljicami smo ugotovili, da je bolezen moje sestre trajala dalj časa, vendar je njen (zdaj 
že pokojni) mož vse prikrival. Stanja smo se začeli zavedati, ko smo opazili, da se je  
osebnostno spremenila, začela pozabljati stvari in se je pojavila blodnjavost.«                                
(Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Do zapletov je prišlo, ko je  Natašin svak umrl in je 
njena sestra začela živeti sama. »Težave so se pojavljale, ko je šla kam na obisk in je imela 
preganjavice in nenavadne slutnje. Težav smo se začeli zavedati, ko je na štedilnik pristavila 
plastično posodo in skoraj zanetila požar.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Nataša 
navaja, da se je njena sestra  izogibala odhoda v dom starostnikov, saj je zatrjevala, da z njo ni 
nič narobe. Z boleznijo naj bi se težko spopadala, vendar je kasneje le pristala na odhod v 
dom, kjer pa se je njeno stanje poslabšalo in je čedalje slabše.  
»Prvi znaki demence mojega moža so bili pozabljivost, tavanje in izrazita nesamostojnost. 
Mož je šel na primer kot običajno do poštnega nabiralnika po pošto in ni našel poti nazaj. 
Občasno se je zavedal, da se stežka spomni določenih, prej zanj  vsakdanjih reči, prenehal je 
skrbeti za higieno itd.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Sonja ga je večkrat opozorila na 
te reči, vendar se je zdel odsoten. O tem, da bo skrbela zanj ob morebitnih zdravstvenih 
težavah, sta se pogovarjala že pred izbruhom bolezni. »Skrbi me, kaj bo če umrem prej kot 
on, in ne vem, kdo bi sploh lahko skrbel zanj po moji smrti.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 
2018) V Sonjini izjavi je moč opaziti zaskrbljenost za prihodnost in nenehen strah, kako bo z 
oskrbo moža.  
Življenje Janove babice se je po možganski kapi spremenilo. Njeni bližnji so začeli opažati, 
da ima težave z govorom, je nenavadno pozabljiva in zmedena. Začela je zamenjevati svoje 
bližnje in izgubila občutek za čas in prostor. Po možganski kapi se je dogodka spomnila le 
bežno – spomnila se je padca s postelje, ki je bil posledica možganske kapi, in slabega 
počutja, podrobnosti pa ne. »Mama je po možganski kapi rekla, da se ji je v glavi zavrtelo in 
je postelja padla nanjo. Ni se zavedala dogodka, tudi zdaj nisem povsem prepričan, da ve kaj 
se je zgodilo. Večkrat reče, da mora iti domov in zaliti rože, ali kaj skuhati.« (Jan, 28 let, 
osebni intervju, 2018) Tudi, ko je bila še doma, se je počutila v napoto, ko pa je odšla v dom, 
je izgubila občutek za čas in prostor. »Enkrat sem zjutraj prišel na obisk, ko so vsi spali, in 
videl babico, kako joka na tleh, saj je poskušala iti sama na stranišče, pa je padla.« (Jan, 28 
let, osebni intervju, 2018) Jan pravi, da se je babica doma počutila v napoto in večkrat izrazila 
željo, da bi šla nazaj v svoj dom.  
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Katjina mama je bila sicer vedno odločna in samostojna, prvi znaki demence pa so se izražali 
v teorijah zarote, katerih rdeča nit je bila, da ji ljudje želijo slabo. »Moja mama je postala 
pretirano sumničava in skeptična do okolice. Doživela je možgansko kap in po njej je začela 
imeti blodnje, vendar se je demenca v hujši različici začela izražati šele, ko je nekega dne 
pobegnila od doma in so me s policije poklicali, da nekje izgubljeno tava.« (Katja, 47 let, 
osebni intervju, 2018). Ko jo je hči Katja nekoč poslala k psihiatru se je odzvala tako, da je 
zanikala kakršnokoli stanje in k psihiatru začela pošiljati njo. Odklanjala je pomoč in težko si 
je priznala, da je z njo karkoli narobe. 
 
Simptomi demence moža gospe Marije so se pojavili ob začetku njegove upokojitve. Postal je 
razdražljiv, pozabljiv in osebnostno se je močno spremenil. »Najprej sem mislila, da ima le 
neko čudno obdobje zmedenosti. Po pogovoru s sosedo sem ugotovila, da spremembo 
zaznavajo tudi drugi ljudje, in postala sem zaskrbljena.« (Marija, 87 let, osebni intervju, 2018) 
Težave so postale očitnejše po možganski kapi, vendar Marijin mož ni izražal zaskrbljenosti 
glede svojega zdravja ali zavedanja, da je bolan. »Večkrat sem mu poskušala razložiti, da je 
do demence prišlo zaradi možganske kapi, ampak se ni dal in se je z menoj začel prepirati.« 
(Marija, 87 let, osebni intervju, 2018) Marija dodaja, da sta se na začetku prepirala, saj mu ni 
želela ostati dolžna za izgovorjene besede, potem pa ji je zdravnik razložil, naj se z možem ne 
prepira in naj poskuša molčati ter nehati opozarjati na moževo bolezen in ga posledično 
dodatno stigmatizirati. 
 
7.2.1 Težave v začetni fazi demence in prilagoditve  
 
Intervjuvanci kot prve simptome demence, ki so jih opazili pri svojcih, navajajo pozabljivost, 
zmedenost, občasne motnje koncentracije, blodnje, osebnostne spremembe, tavanje, 
nezbranost, neutemeljene slutnje in nesamostojnost. Pri začetni fazi demence po pogovoru 
z intervjuvanci opazimo, da imajo osebe z demenco do bolezni odklonilen odnos. Faza 
zanikanja lahko preraste v jezo in občutek manjvrednosti. »Očetu njegovih zdravstvenih 
težav ne smemo omenjati, saj postane izrazito slabovoljen in negativno nastrojen.« (Maša, 47 
let, osebni intervju, 2018) Enako je bilo na začetku pri Katjini mami. »Ko sem ji na primer 
omenila, da se je spremenila in so njene teorije zarote neutemeljene ter ima resne težave, se je 
razjezila in izklopila telefon, da je nisem mogla priklicati cel teden.« (Katja, 47 let, osebni 
intervju, 2018) Na primeru Natašine sestre opazimo, da zanikanje bolezni lahko vodi tudi v 
prikrivanje. »Pretreseni smo bili, ko smo doumeli, da je moja sestra za demenco bolehala že 
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dalj časa, vendar sta z možem vse to spretno prikrivala. Šele številni pogovori z njenimi 
prijatelji in sosedi so nam pomagali ustvariti širšo sliko.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 
2018) Šele hujši dogodki, ki ogrozijo življenje posameznika, so za svojce pokazatelj, da je 
njihov bližnji zbolel za demenco.  »Dogodek, ko je moja sestra na štedilnik pristavila 
plastično posodo, je bil res tisti ključen in takrat smo se zavedeli, da moramo položaj jemati 
resno.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Tudi Sonja se strinja, da je nezmožnost 
opravljanja preprostih, vsakdanjih opravil, ki jo je opazila pri svojem možu, botrovalo k njeni 
zaskrbljenosti. »Nenehno me je strah, da moževega stanja ne bi mogla nadzorovati in bi 
postala nemočna ter še bolj zbolela.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Podobno je 
doživela tudi Katja. »Ko so me s policijske postaje klicali, naj pridem po mamo, se mi je svet 
zavrtel pred očmi in pomislila sem na najhujše. Je bil pa ta dogodek pokazatelj, da se moram 
nujno čim prej lotiti reševanja težave.« (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) Opazimo torej 
izrazit občutek nemoči, posebno pri osebah, ki za svojega bližnjega z demenco skrbijo 
doma. Istočasno ne zaupajo institucionalni pomoči, obenem pa niso povsem prepričani, da 
so zmožni obvladati dani položaj. V začetni fazi, ko se oseba z demenco zaveda sprememb v 
življenju, prihaja do čustvenih izbruhov in borbe samih s seboj. »Prizadelo me je, ko sem 
videl babico, kako joka in toži nad tem, da nam je vsem v  napoto. Želel sem ji pomagati, pa 
nisem vedel kako.« (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Prav neustrezna pomoč na začetku 
lahko vodi v nesoglasja, na kar je Marijo opozoril zdravnik. »Rekli so mi, naj se z možem 
torej ne prepiram, saj sam s sabo še ni pomirjen in se ne zaveda, da ima težavo.« (Marija, 87 
let, osebni intervju, 2018) 
7. 3 Iskanje pomoči in prilagoditev na življenje z demenco 
»Oče je bil na rednem pregledu pri osebnem zdravniku, mene pa je skrbelo in sem se na 
skrivaj posvetovala o simptomih bolezni, ki smo jih opazili pri njem.«                                                 
(Maša, 47 let, osebni intervju, 2018)  Zdravnik je po pregledu potrdil sum na demenco in 
dejal, da je ključen dejavnik starost ter da stanje še ni zaskrbljujoče. Mašinega očeta je napotil 
na pregled k nevrologu, ki mu je postavil tudi uradno diagnozo. »Po pregledu pri zdravniku  
in mnenju nevrologa smo bili pomirjeni, da ni še kaj hujšega.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 
2018) Demenco so sprejeli kot pogosto bolezen starostnikov, postali so bolj pozorni, da oče 
kam ne gre sam in ima čim večkrat družbo, se pogovarja in je v stiku z ljudmi. Bistvenih 




»Po smrti moža moje sestre smo najprej sumili, da ima sestra depresijo. Kasneje je začela 
zavračati pomoč družine in izkazovati jezo in mislili so, da je to posledica napredujoče 
bolezni.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) »Potem ko je ogrozila svoje lastno zdravje 
(na štedilnik postavila plastično posodo), smo ugotovili, da je stanje nujno.« (Nataša, 85 let, 
osebni intervju, 2018) Odločili so se za obisk psihiatra, ki je Natašini sestri postavil tudi 
uradno diagnozo. Kasnejši pregledi pri ostalih specialistih so potrdili demenco. »Doma zanjo 
nihče ni mogel skrbeti 24 ur, saj so vključno z njenim sinom zaposleni tudi njegovi otroci in 
žena, zato so jo kar hitro prijavili v dom starostnikov, kjer je mesto hitro dobila in kamor so 
jo, kljub začetnemu upiranju, nastanili.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) 
 
Prvi, ki je opazil bolezen Sonjinega moža, je bil sosed, ki je kot tretja oseba opazil razliko v 
obnašanju gospoda. »Na to, da ima mož demenco, me je opozoril sosed. Jaz sem vedno 
mislila, da so to le starostne težave. Sem ga vseeno peljala k zdravniku, potem pa še k 
psihiatru in nevrologu, ampak vseeno ga ne bom dala v dom.« Sonja (Sonja, 84 let, osebni 
intervju, 2018) Sonja nasprotuje institucionalni pomoči za svojega moža, saj se drži prisege, 
da bo zanj skrbela sama. Gospa Sonja je tudi uradno pooblaščena za skrb za moža. Na stanje 
moža se je Sonja težko prilagodila, saj je na moža zelo navezana, poleg tega pa mu je 
obljubila, da bo vedno skrbela zanj. Vsak dan se z njim ukvarja 24 ur in mu nudi oporo. Imeli 
so že posvete s socialno delavko, vendar zaman. Po dogovoru s centrom za socialno delo in z 
dodeljenim pooblastilom se je Sonja dogovorila, da v moževem imenu prevzema zdravila v 
lekarni.  
 
Ko so v domači oskrbi nekaj časa po možganski kapi skrbeli za Janovo babico, so ugotovili, 
da je stanje res spremenjeno in so se počutili neverjetno izčrpane. »Sprva smo mislili, da jo je 
doletela le rahla zmedenost zaradi možganske kapi. Babico smo po možganski kapi vzeli v 
domačo oskrbo – večinoma sta zanjo skrbela moja mama in oče.« (Jan, 28 let, osebni intervju, 
2018) Janov oče je upokojen, zato je dopoldansko oskrbo prevzel on, medtem ko je mama za 
svojo mamo skrbela, ko je prišla iz službe. »Vlogo za dom starostnikov je moja stara mama 
vložila že vrsto let nazaj, potem je nekaj urejala še moja mama (njena hči).« (Jan, 28 let, 
osebni intervju, 2018) Zaradi vloge, ki so jo vložili že pred časom, je babica z demenco 
naposled le prišla na vrsto v domu starostnikov. Stanje je bilo že tako naporno, da je Janov 
oče zdravstveno oslabel in ni bil več zmožen nuditi kakovostne oskrbe. »Ko sem prišel na 
obisk, me je skrbelo tudi za mojega očeta, ki je postal vidno oslabljen in izčrpan, ker je izvajal 
celodnevni nadzor nad mojo babico. Bil je videti shujšan in brez moči.« (Jan, 28 let, osebni 
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intervju, 2018) Glede na to da je izguba spomina ob možganski kapi običajna posledica, na 
začetku niso iskali posebne pomoči glede tega. Kasnejši obisk nevrologa in temeljite 
preiskave so pokazali, da je Janova babica zbolela za demenco. Babici so v domu starostnikov 
dodelili tudi specialista, ki ji predpisal zdravila. 
Katja je sprva mislila, da je mama le osamljena in zmedena, kasneje pa ugotovila, da je 
dejansko zbolela za demenco. »Skrb za mojo mamo se je povečala nekaj let po možganski 
kapi, ko je sredi noči izginila in so me poklicali policisti, ki so jo našli tavajočo. Stanje sem 
težko sprejela.«  (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) Katja  je edinka, zato je bila primorana 
spremeniti svoj urnik in vanj vključiti obiske svoje mame večkrat na dan. Zjutraj pred službo 
jo je obiskovala ona, popoldan pa njen mož, ki ima bolj prilagodljiv urnik. Potem je prišel čas, 
ko je morala mamo namestiti v dom starostnikov, saj je živela v nenehni skrbi zanjo, pa tudi 
stanje se je poslabšalo. 
Na bolezen moža gospe Marije je opozoril splošni zdravnik. »Sprva se mi njegovo obnašanje 
ni zdelo nič nenavadnega, saj je bil mož že poprej večkrat zamišljen in miren. Nisem si 
predstavljala, da bom kdaj živela brez njega, ampak težko mu je bilo slediti na vsakem 
koraku. Ni šlo več.«  (Marija, 87 let, osebni intervju, 2018) Marija je za moža dolgo skrbela 
sama, potem  pa se je sprostilo mesto v domu in zdaj ga obiskuje vsak dan. 
7.3.1  Diagnoza in prilagoditev v praksi 
 
Začetne znake demence pogosto zamenjujemo z depresijo ali kakšno drugo psihološko 
motnjo. V preteklosti so demenco zamenjevali z zlobo, posebno v bolj ruralnih predelih, kjer 
o sami simptomatiki te bolezni niso bili toliko podučeni. »Sosedi so najprej za mojo sestro 
govorili, da nagaja in ji je dolgčas ter si domišlja stvari, da bi se ji kaj dogajalo.« (Nataša, 85 
let, osebni intervju, 2018) V večini primerov je do obiska osebnega zdravnika in oblikovanja 
suma, da je oseba zbolela za demenco, prišlo zaradi skrbi svojcev oseb z demenco, ki so jih 
tudi spremljali na pregled. Mašinemu očetu je zdravnik izdal napotnico za obisk nevrologa, 
Natašino sestro so peljali neposredno k psihiatru, Katjina mama pa je pristala na obisk 
strokovnjaka šele po izginotju, ko so njeno hčerko klicali, da so jo našli tavajočo nekje na 
obrobju mesta. Kanalov za pomoč je veliko, obstajajo tudi gerontološka društva, ki 
starostnikom namenjajo ogromno psihično podporo. Če demenca še ni napredovala in da 
okoliščine to dopuščajo, običajno za osebe z demenco še nekaj časa po prvih znakih skrbijo 
doma. Če so vsi bližnji zaposleni, navadno svojci poiščejo institucionalno pomoč. »Super je, 
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da je moja sestra lahko nastanjena v domu, ki se nahaja blizu , saj jo lahko redno 
obiskujemo.«  (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Bližina ustanove vpliva na pogostost 
obiskov osebe z demenco. Urniki zaposlenih ljudi so navadno natrpani. zato je običajno, da 
lahko starejše, upokojene osebe skrbijo za svojca z demenco doma, vendar se pri v vseh 
primerih pojavi pretirana izčrpanost. »Seveda se zavedam, da bi bila pri takem napredku 
bolezni mojega moža potrebna institucionalna pomoč, ampak z vsemi pooblastili bom za 
moža skrbela sama, dokler bom zmožna.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Sonja je  
izjema v vzorcu mojih intervjuvancev. Je edina, ki stoodstotno  zavrača, da bi šel njen mož, 
kdaj v dom starostnikov, saj meni, da zanj najbolje poskrbi sama, poleg tega pa mu je tudi 
obljubila, da ga v dom ne bo dala nikoli. Za skoraj vse intervjuvane je značilno, da so za 
osebo z demenco doma skrbeli toliko časa, dokler ni prišlo do skrajne točke, ko to ni bilo več 
mogoče. Janov oče je za svojo taščo prevzel večino odgovornosti, vendar na koncu ni zmogel 
več. Značilno za moj vzorec je, da so osebe ženskega spola pri nudenju pomoči bolj 
vztrajne in večkrat tvegajo lastno zdravje, da pomagajo osebi z demenco. 
7.4  Vsakdanje življenje osebe z demenco in njenih skrbnikov 
 
V življenju  Mašinega očeta ni nobenih novosti, le da so bolj pozorni na njegovo vedenje in 
skrbijo zanj in pozorneje opazujejo njegovo počutje. »Glede na to da sta moja starša v pokoju, 
dneve preživljata skupaj in mama skrbi za očeta. Oče je postal občutneje bolj razdražljiv, 
upadla mu je osredotočenost, oslabljen je tudi njegov kratkoročni spomin.« (Maša, 47 let, 
osebni intervju, 2018) Trenutno mami pri skrbi za bolnega očeta najbolj pomaga Maša z 
občasnimi obiski, sicer za večino poskrbi  njena mama sama. »Za demenco očeta ve tudi moj 
brat, ki se mu to ne zdi nekaj neobičajnega, in temu ne posveča veliko pozornosti.« (Maša, 47 
let, osebni intervju, 2018) Glede na to da o tem niso govorili in je nekako ostalo v krogu 
družine, je vse ostalo enako – tako socialna mreža, kot tudi viri pomoči. 
Običajen dan družine Natašine sestre poteka kot ponavadi, vsaj enkrat na teden jo obiščejo v 
domu starostnikov, kjer živi, sicer pa sami nadaljujejo s svojim življenjem kot dosedaj. »Pri 
obisku smo pozorni, da smo do moje sestre ljubeči in ji ne očitamo, da se določenih stvari ne 
spomni.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) 
Nataša je povedala tudi, da je včasih njena sestra z demenco želela z njimi domov, vendar se 
zdaj niti ne zaveda več, da jo obišče njena družina. Sestrina osebnost se je zaradi bolezni 
spremenila – postala je bolj agresivna, nejevoljna  in nezadovoljna. Težko so jo prepričali, da 
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potrebuje pomoč in bili so obremenjeni s tem, da so jo morali nenehno nadzorovati. »Za mojo 
sestro z demenco so doma skrbeli še dve leti po diagnozi. Ob izbruhu bolezni smo zanjo 
veliko skrbele s sestrami.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) »Zdi se mi, da moj nečak oz. 
sestrin sin in njegova družina, demence ne razume kaj dosti in se o njej ni nič pozanimal, saj 
tudi nikoli ni pretirano pomagal pri skrbi za sestro.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) 
»Njeno stanovanje je takoj dal mlajši hčeri, kot da je na mamo pozabil, in da možnost, da se 
vrne nazaj domov, ne obstaja.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018)  
Običajen dan gospe Sonje in njenega moža poteka pod budnim očesom gospe Sonje. Sonja je 
z možem ves dan, pozorna je na vsak njegov gib, brez nadzora ne gre niti v nabiralnik po 
časopis. Mož je postal izjemno pozabljiv in stanje se čedalje bolj poslabšuje. Večino skrbi 
prevzema sama, kljub temu pa ji občasno s prevozom pomaga sin. Že ob izbruhu bolezni je za 
moža skrbela sama. »Opazila sem, da so naju skupni prijatelji/sosedi, pa tudi moje prijateljice 
prenehale vabiti na obisk, saj se ničesar ne morem udeležiti niti sama niti z bolnim možem.«                                            
(Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Z besedami »ja, tako pač zanj skrbim že nekaj časa, saj  
drugače ne zmore« gospa Sonja potrdi, da je njen mož popolnoma nesamostojen. Pilotna 
študija iz leta 2016, ki so jo izvedli na Škotskem, razkriva, da je ravno spodbujanje 
samostojnosti osebe z demenco po diagnosticiranju demence, bistvenega pomena. Ključnega 
pomena pri socialni interakciji z osebo z demenco so: razumevanje stanja in simptomov 
demence, podpiranje vzpostavljanja družbenih interakcij, medsebojna podpora, organizacija 
oskrbe in življenja ter sprejemanja odločitev osebe z demenco (Innes in Kelly, 2016). 
Preden je šla Janova babica v dom starostnikov, so opazili, da babica nedavne dogodke 
pozablja, da je njena orientacija slaba in da ima težave z osredotočenostjo pri popolnoma 
vsakdanjih opravilih. »Spraševala je, kje je kopalnica v našem stanovanju, in govorila, če smo 
jo prestavili. Ni se zavedala ne prostora ne časa in ne dogodkov. Vmes so bila obdobja, ko se 
je stanje izboljšalo.«  (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Ker njeno zdravstveno stanje 
sovpada z možgansko kapjo, je bilo težav še ogromno, zato je družina ugotovila, da pri skrbi 
zanjo potrebujejo pomoč. Babica je bila v domači oskrbi približno eno leto po postavitvi 
diagnoze in možganski kapi, potem pa je dobila mesto v domu starostnikov. Vmes je bila tudi 
na rehabilitaciji v zdravilišču. Običajen dan Janove družine poteka tako, da ima čez teden 
vsak svoje obveznosti – mama dela v vrtcu, oče je upokojen, sin pa je zdoma. Oče svojo taščo 
oz. Janovo babico obišče približno trikrat na teden, ostali enkrat.  Socialna mreža Janovih 
staršev se zaradi bolezni babice ni zmanjšala, prišlo pa je do določenih nesoglasij med mamo 
in njenimi sestrami, ki niso bile tako dovzetne za pomoč, kot njihova družina. 
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Katjino mamo so pred odhodom v dom starostnikov pestile različne težave, ki so značilne za 
demenco in ki se jih ne da odpraviti. »Patronažna sestra nam je sprva predlagala dopoldansko 
varstvo, v roku enega leta pa je prišlo pismo, da mamo čaka enoposteljna soba v domu 
starostnikov, saj sem oddala prijavo.« (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) Katja je v 
intervjuju povedala, da ima z oskrbo v domu trenutno nekaj težav, saj meni, da je obravnava 
pacientov premalo subjektivna in individualna. Katja redno vsak dan hodi v službo in mamo 
obiskuje približno vsaka dva dneva, saj si prizadeva, da imata čim bolj dober odnos in 
ostaneta povezani. Ob izbruhu bolezni je zanjo večinoma skrbela sama, pomagal ji je njen 
mož. Pravi, da v času, ko je skrbela zanjo, ni imela niti časa razmišljati, kako jo dojema 
okolica, kaj šele, da bi se zaradi tega obremenjevala. Opazila je, da so mamine sosede in 
prijateljice začasno prekinile stik z njo, vendar je temu botrovalo tudi nekaj dejanj njene 
mame. 
Marija moža v domu starostnikov obišče vsak dan, sicer pa dneve večinoma preživlja doma, 
saj je upokojena. »Težko se spopadam s tem, da je moj mož v domu na invalidskem vozičku 
in le deloma priseben.« (Marija, 87 let, osebni intervju, 2018) Marija je za moža pred tem 
samostojno skrbela dve leti. Doma se je se soočala s težavami, s katerimi se soočajo vsi svojci 
oseb z demenco, zdi pa se ji, da se je stanje v domu še bistveno poslabšalo. Njena socialna 
mreža se ni skrčila, saj je bila že prej večino časa samo z možem in sta skupaj preživljala 
večino časa. 
7.4.1 Značilnosti vsakdana po prilagoditvi na demenco – osebe z demenco in svojci 
 
Ugotavljam, da je vsakdanje življenje ljudi, ki imajo osebo z demenco v domači oskrbi, v 
celoti podrejeno nudenju fizične in psihične opore tej osebi. To potrjuje tudi Mašina izjava. 
»Mama sicer zagotavlja, da je skrb za očeta ne izčrpava in ne pretirava, vendar se čuti in vidi, 
da po postavitvi diagnoze nikoli ne bo mogla odmisliti, da njen partner postaja 
nesamostojen.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) Natašina, Katjina, Janova in Marijina 
družina živijo običajno življenje, saj so njihovi svojci demenco nastanjeni v domu 
starostnikov, z izjemo gospe Sonja, katere življenje je močno obremenjeno z nenehnim 
strahom in skrbjo za moža, ki trpi za hudo obliko demence, vendar oba zavračata 
institucionalno pomoč. Na tej točki zaznamo še eno problematiko in sicer, da postane težavna 
razporeditev vlog pri skrbi za osebo z demenco. V družini osebe z demenco prihaja do 
sporov, saj so nekateri bolj naklonjeni pomoči kot drugi. Maša svojemu bratu nezanimanje za 
očeta z demenco očita, Nataša sinu in sekundarni družini svoje sestre, Jan pa preostalima 
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dvema sestrama svoje mame. Prihaja tudi do sporov v zvezi s plačevanjem nastanitve v domu 
starostnikov. Pri intervjuvanih, katerih svojci z demenco so nastanjeni v domu starostnikov, 
težav s skrčenjem socialne mreže ljudi trenutno ni, čeprav priznavajo, da so bili v 
preteklosti od časa do časa podvrženi stigmi. Izjemo ja gospa Sonji, ki se je prijatelji in 
sosedi izogibajo, saj njenega moža obravnavajo kot težavnega. Mašina družina zaenkrat ne 
opaža, da bi se jih ljudje izogibali, saj demenca njenega očeta še ni tako zelo izrazita, prav 
tako o tem ne govorijo. Katja je opazila, da so se ju Katjine prijateljice in mamine prijateljice 
izogibale, ko je Katja za mamo skrbela doma. »Stvari nisem imela pod nadzorom in nisem 
mogla nadzorovati vsake izjave moje mame, ki se je zaradi predrznosti večkrat spravila v 
težave.« (Katja, 47 let,  osebni intervju, 2018) 
7.5 Viri informacij o demenci  
 
Maša ocenjuje, da o demenci ve kar veliko. »Prvič sem se s tem pojmom srečala, ko sem 
nekoč naletela na zgibanko o demenci in jo prebirala med čakanjem v čakalnici svojega 
osebnega zdravnika.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) Kar se tiče virov pomoči, Maša 
pove, da se še nikoli ni udeležila nobenega predavanja ali seminarja na temo demence. 
»Poznam dnevno varstvo, patronažne medicinske sestre in socialno službo, vendar priznam, 
da ne poznam točnih zadolžitev naštetih institucij, In ja, želim si novih informacij« (Maša, 47 
let,  osebni intervju, 2018). Glede pomoči iz okolice, bi si Maša želela predvsem več obiskov 
patronažne medicinske sestre in malo več zanesljivih informacij o demenci iz medicinskih 
virov. »Kot dobrodošlo idejo vidim več individualnih srečanj z izučeno medicinsko stroko in 
kakšno prostovoljno pomoč, ki bi jo nudile organizacije. Trenutno se počutim delno 
obremenjeno, saj očetova demenca (še) ni tako težavna.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) 
»Priznam, da kar vem o posledicah demence in o obnašanju oseb z demenco, je posledica 
izkušenj iz prve roke, medtem ko na splošno o podrobnostih demenci nisem toliko podučena.«                
(Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Pripovedovanje njene sosede o obnašanju sosedinega 
bolnega moža jo je prvo spodbudilo k razmišljanju, da ima demenco morda tudi njena sestra.  
»Že prej mi je bilo znano, da pomoč na domu nudijo patronažne medicinske sestre, o društvu 
Spominčica pa sem nekoč videla prispevek na televiziji in takrat sem nekaj malega izvedela o 
programih, ki jih nudijo.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Predavanj ali seminarjev na 
temo demence se Nataša nikoli ni udeležila, prav tako dejavno ne išče novih informacij. »Kar 
se tiče institucionalne oskrbe, bi opozorila na premalo dejavnosti v domu za starostnike in 
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preveč predpisanih zdravil. Pogrešam tudi dodatna strokovna predavanja in individualna 
srečanja z medicinsko stroko.« (Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) Glede na to da je njena 
sestra trenutno v domu, se Nataša ne počuti pretirano obremenjene, prej pa je bila zelo 
izčrpana in nesrečna ob misli, da se je njena sestra tako spremenila. 
 »O demenci vem le toliko, kolikor so mi povedali strokovnjaki, čeprav si želim izvedeti še 
več, saj sem prepričana, in priznam, da določenih vzgibov svojega moža ne razumem.« 
(Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Najbolj zanesljive začetne informacije je prejela pri 
nevrologu, h kateremu je njenega moža napotil osebni zdravnik. »Izvedela sem za vse možne 
vire pomoči – od socialne službe, nevrologa in psihiatra do različnih društev in tudi pomoči 
na domu.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Sonja si ne želi, da bi njen soprog bival v 
domu starostnikov. »Moti me, da možev osebni zdravnik ni specializiran za demenco in tako 
težje odgovori na zahtevnejša vprašanja.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Sonja pove, da 
se počuti preobremenjeno, in da bi si želela prostovoljne pomoči. »Seveda bi si želela bolj 
pogoste prostovoljne pomoči na domu ali pomoči v času, ko moram sama v trgovino, k 
svojemu zdravniku itd. Počutim se zelo preobremenjeno in izčrpano.« (Sonja, 84 let, osebni 
intervju, 2018) 
»O demenci sem nekje srednje podučen, medtem ko sta se moja mama in oče udeležila nekaj 
seminarjev na to temo in o njej še vedno veliko bereta ter se izobražujeta.« (Jan, 28 let, osebni 
intervju, 2018) O demenci je Jan veliko izvedel iz medijev. »Poznam vire pomoči pri 
soočanju z osebo z demenco, saj smo pri pomoči babici sodelovali tako s socialno službo kot 
tudi pomočjo na domu, bili na posvetih pri psihiatru in tudi na obisku pri nevrologu.« (Jan, 28 
let, osebni intervju, 2018) Njegova babica je bila nekaj časa tudi v dnevnem varstvu. 
»Oddelek za osebe z demenco v domu starostnikov se mi zdi preveč stigmatiziran, saj ljudi ne 
vključujejo v dejavnosti, poleg tega je domov za starostnike premalo. Okrnjena je tudi 
komunikacija z gostujočim zdravnikom.« (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Jan predlaga 
uvedbo dodatnih delavnic in več individualnih posvetov s strokovnjaki s področja demence. 
Prav tako meni, da bi morali posodobiti programe aktivnosti v domu starostnikov. Janova 
starša sta se pri domači oskrbi babice z demenco počutila zelo izčrpana in preobremenjena – 
trenutno sta  sicer malce razbremenjena, saj je gospa v domu starostnikov, vendar se vseeno 
soočata z določenimi nesoglasji pri komunikaciji z zdravniki. 
 »O demenci vem veliko, saj sem po mamini bolezni ogromno raziskovala in skušala pridobiti 
čim več koristnih informacij. Nekaj o tem sem pred lastnim raziskovanjem izvedela, ko je bila 
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bolna moja teta – vendar se do mamine bolezni s tem nisem  bolj temeljito soočala« (Katja, 47 
let, osebni intervju, 2018) Danes Katja ve veliko tudi o številnih virih pomoči, ko pa se je 
bolezen pojavila pa ni vedela, kam se obrniti po pomoč. »Do sedaj sem se udeležila že 
ogromno seminarjev in predavanj na to temo, svojcem oseb z demenco prostovoljno 
pomagam tudi sama in se na tem področju še vedno izobražujem.« (Katja, 47 let, osebni 
intervju, 2018) Pri institucionalni pomoči za njeno mamo Katjo moti veliko dejavnikov: npr. 
stalno doplačevanje za storitve, neprimernost osebja, premalo osebja, površnost in kršenje 
človekovega dostojanstva. »To se mi zdi le nekaj ključnih pomanjkljivosti, ki potrebujejo 
resno izboljšavo.« (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) Glede dobrodošle pomoči predlaga 
več dejavnosti in pomoči ljudem, ki živijo v domu starostnikov. Trenutno je Katja že navajena 
na razmere in stanje njene mame, vendar se je na začetku, posebno v času, ko je bila mama 
doma, zelo težko soočala z njeno boleznijo in bila čisto izgorela. 
Marija glede demence pravi: »O njej vem toliko, kolikor sem izvedela v procesu iskanja 
pomoči za svojega moža. Prvi vir informacij o tej bolezni so bila pričevanja prijateljev, ki so 
se v okviru družine ali širše soočali s podobnimi težavami.« »S socialno službo sem se prvič 
srečala z namenom pridobivanja soglasja svojega moža, da lahko upravljam z njegovim 
premoženjem in z namenom urejanja bivanja v domu starostnikov« (Marija, 87 let, osebni 
intervju, 2018). Marija pomoči na domu se nikoli ni posluževala, nekajkrat je bila na obisku 
patronažna sestra, sicer pa se predavanj s strani organizacij/zdravstvenega doma ni 
udeleževala. Trenutno tudi ne išče novih informacij v zvezi z demenco. Pravi, da ni 
zadovoljna z institucionalno pomočjo za njenega moža, vendar trenutno nima druge možnosti. 
 »Moti me, da ima mož preležanine, je v domu še nazadoval, da je postal še bolj nesamostojen 
in je na splošno v zelo slabem zdravstvenem stanju. Najbolj bi se mi zdela koristna pomoč in 
združevanje z ljudmi, ki so se znašli v podobni situaciji, čeprav sem jaz prestara, da bi bila 
dejavno vključena« (Marija, 87 let,  osebni intervju, 2018) Ko je bil mož doma, je bila Marija 
zares izžeta, sedaj pa se je stanje normaliziralo, čeprav jo vseeno zelo skrbi. 
 
7.5.1  Znanje o demenci v praksi 
 
Maša, Jan in Katja, ki predstavljajo mlajšo polovico intervjuvancev, so o demenci na 
splošno bolj podučeni od Nataše, Sonje in gospe Marije. Prvo srečanje z demenco je bilo za 
mlajše ljudi spontano, o njej so izvedeli prek medijev ali pogovorov s svojci. Bilo je 
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neizogibno, da se o njej ne bi vsaj malo izobrazili že prej, saj so dejavni na več področjih, kjer 
pogovor slej ko prej zaide tudi na to temo. Gospe Nataša, Sonja in Marija so starejše in kljub 
temu, da poznajo ljudi, ki so sami zboleli za demenco, temu niso nikoli posvečale pozornosti 
in bolezni niso razumele. Tudi v tem trenutku se medicinskemu vidiku demence ne 
posvečajo, temveč pozornost namenjajo počutju njihovih svojcev tako doma (ga. Sonja) kot 
tudi v domu starostnikov (ga. Nataša in ga. Marija). Navajajo, da poznajo dnevno varstvo, 
patronažne medicinske sestre, socialno službo, društvo Spominčica in domove starostnikov. 
Na splošno v domovih starostnikov pogrešajo bolj individualni in manj medikaliziran 
pristop k zdravljenju.  
 
7. 6 Vpliv demence na življenje svojcev osebe z demenco in stigma 
 
»Odkar se soočam z očetovo demenco, opažam  rahlo spremembo v kakovosti življenja. S 
pravicami iz socialne varnosti sem seznanjena delno, večinoma s področjem nege na domu in 
pravic, ki nam pripadajo v skladu s tem. Do sedaj se še nisem srečala z opazkami glede 
očetove bolezni. Tudi sama se zaradi situacije ne počutim stigmatizirane s strani družbe in 
menim, da ima okolica o demenci še kar veliko znanja. Tu in tam se najde kdo, ki za to še ni 
slišal.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) »Oče nikoli ni izrazil, da ima občutek 
manjvrednosti, sicer pa njegove bolezni tudi pretirano ne izpostavljamo in v večini zanj skrbi 
moja mama, ki ne pričakuje pretirane pomoči okolice.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) 
»Spomnim sem, da je bila družina moje sestre ob pojavu njene demence pod stresom, 
posebno zato, ker bolezni niso razumeli. Najbolj je demenca sicer prizadela nas, sestre.«                                                   
(Nataša, 85 let, osebni intervju, 2018) »Kar se tiče pravic iz socialne varnosti, poznam samo 
pravice, povezane z nego in pomočjo na domu ter vpisom v institucionalno varstvo – našteto 
poznam še iz časa, ko je vse to potreboval moj, sedaj že pokojni, mož.« (Nataša, 85 let, osebni 
intervju, 2018) Nataša je že opazila  posmehljive opazke svojega vnuka glede njene sestre z 
demenco in soseda, ki se prav tako sooča s to boleznijo. Pokazal je visoko stopnjo 
neizobraženosti na tem področju. Intervjuvanka se zaradi bolezni svoje sestre nikoli ni 
počutila stigmatizirane, čeprav pravi, da ji je bilo neprijetno ob pogledih sosedov, ki so jo 
videvali na sprehodu s sestro, ki ima demenco. To pripisuje temu, da okolica demence ne 
pozna in se zato na bolezen odziva s presenečenjem. Natašina sestra nikoli ni rekla, da se 
počuti manjvredno, saj je bolezen tako hitro napredovala, da se ni zavedala, da je bolna. Ob 
izbruhu bolezni so večino skrbi za gospo z demenco prevzele njene sestre, ki pa so sicer 
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pričakovale, da bo njen sin bolj dovzeten za pomoč. Intervjuvanka meni, da ima družba 
premalo informacij o demenci, zaradi česar pogosto obsoja osebe z demenco. 
Sonji se  je življenje zaradi moževe demence korenito spremenilo. »Res sem izredno izčrpana, 
brez energije in včasih tudi jezna, saj se sprašujem, zakaj se vse to dogaja ravno meni.« 
(Sonja, 84 let,  osebni intervju, 2018) Sonja je povedala, da ni preveč seznanjena s pravicami 
iz socialne varnosti, saj je imela manjši konflikt s patronažno sestro in se večine storitev več 
ne poslužuje. Z opazkami na račun moževe bolezni se je že soočala. »Nekoč se je mož izgubil 
v središčču Ljubljane, ko me je čakal, da pridem iz javne toalete. Žal niti varnostniki, niti 
policija niso razumeli, kaj mu je bilo in so mi  dajali občutek, da slabo poznajo demenco in 
njene značilnosti.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Sama se počuti, da jo družba 
stigmatizira; kot primer je navedla, da jo prizadene, ko se ji soseda, sicer njena dobra 
prijateljica, le redko javi na telefon. Pravi, da ve kje tiči vzrok. Sonjin mož je občutek 
manjvrednosti izrazil pred časom, ob začetnem zavedanju svoje bolezni. »Takrat je večkrat 
potarnal, da se počuti v napoto. Tudi mene je kar nekaj prijateljic prenehalo klicati in so se me 
začele izogibati. Večina ljudi mi samo svetuje, naj dam moža v dom.« (Sonja, 84 let, osebni 
intervju, 2018) Na splošno meni, da imajo ljudje na vseh področjih premalo informacij o 
demenci, zato se stežka lahko zanese na kogarkoli, ki bi jo razbremenil pri skrbi za moža. 
»Spomnim se, da sta bila moja starša zelo izčrpana, ko je bila babica še doma, zdaj pa se je 
stanje nekoliko umirilo.« (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Jan pravi, da se je sicer življenje 
vsem obrnilo na glavo, vendar niso imeli izbire in so se morali kar hitro prilagoditi na nov 
način življenja. »Moji starši so delno seznanjeni s pravicami iz socialne varnosti, sam pa sem 
dokument preletel v času, ko smo se pogovarjali o institucionalnem varstvu moje babice.«                                     
(Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Družina  Janove babice se je že soočala z opazkami glede 
njene bolezni. Janov oče je med sprehajanjem s taščo opazil, da so bili sosedi presenečeni nad 
njegovo pretirano pozornostjo, ki jo je namenjal gospe. Prav tako se jim je zdelo čudno, da 
domski zdravnik oseb z demenco ne obravnava individualno, temveč preveč posplošuje in s 
tem nevede stigmatizira posameznika in njegove težave.  »Babico smo velikokrat (ko je bila 
še doma) zasledili, da se zjutraj joče in počuti v napoto; jezna je bila, ker se je stežka 
spomnila določene stvari. Imela je močan občutek manjvrednosti, ki ga ni znala ubesediti.« 
(Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) Janova družina je sicer pričakovala, da bodo tudi ostale 
sestre (Janove tete) naklonjene skrbi za babico z demenco, vendar so se očitno izogibale 
občasnemu varstvu in zadolžitvam.  »Na splošno sem mnenja, da ima družba občutno premalo 
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informacij o demenci in od tod izvira tudi stigma in nepoznavanje znakov te bolezni.« (Jan, 
28 let, osebni intervju, 2018) 
»Priznavam, da je bila na začetku diagnoza moje mame kar velik šok. Zdaj, ko tudi sama 
pomagam drugim, pa sem spremembe obrnila v pozitivno. Poznam pravice iz socialne 
varnosti, ves dokument« (Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) Katja je dejavno vključena v 
pomoč osebam z demenco. Z opazkami na račun mamine bolezni se je Katja srečala že 
velikokrat.  »Ob tem lahko izpostavim gospo z odprtega oddelka doma starostnikov, ki se je 
ob informaciji, da obiskujem mamo z demenco v delu doma starostnikov , ki je namenjen za 
to, zgrozila. Sprva sem se s tem težko soočala, zdaj pa na položaj gledam z distance, saj sem 
se sprijaznila s tem, da so ljudje na splošno precej neizobraženi glede demence.« (Katja, 47 
let, osebni intervju, 2018) Katjina mama se je na začetku, ob pojavu bolezni, občasno 
zavedala, da se je njeno življenje spremenilo. »Zdaj sicer še vedno občasno izrazi nelagodje 
glede njenega stanja, vendar postopoma samo zavedanje bolezni slabi.« (Katja, 47 let, osebni 
intervju, 2018) Kar se tiče pomoči s strani institucionalnega osebja ni ravno zadovoljna. 
»Razočaral je tako psihiater kot tudi nekatere apatične medicinske sestre. Na splošno se mi 
zdi, da tudi svojci oseb z demenco izkazujejo nizko stopnjo zanimanja za informacije o 
demenci in iz tega izhaja tudi stigmatiziranje oseb, ki se s tem spopadajo.«                                          
(Katja, 47 let, osebni intervju, 2018) 
Marija je zaznala, da se je kakovost njenega življenja spremenila na slabše, saj ima težave z 
nespečnostjo, nenehnimi skrbmi, razdražljivostjo in poslabšanjem že obstoječega 
zdravstvenega stanja, ki je posledica starosti. »Za dokument s pravicami iz socialne varnosti 
sem že slišala, vendar se v podrobnosti nisem poglabljala.« (Marija, 87 let, osebni intervju, 
2018) Neposrednih opazk na račun bolezni svojega moža še ni prejela, sosedje pa so ji že 
večkrat zastavljali vprašanja, kaj se je zgodilo njenemu možu. »Zaradi moževe bolezni se 
nisem nikoli počutila odrinjene, mož pa tudi nikoli ni izrazil občutka manjvrednosti.« (Marija, 
87 let, osebni intervju, 2018) Kar se tiče pričakovane pomoči, Marija pravi, da so sosedi in 
prijatelji postali rahlo odklonilni, prav tako je patronažna medicinska sestra prišla le redko. 
Priznava, da morda tudi sama ne bi vedela toliko o demenci, če ne bi za to boleznijo zbolel 





7.6.1 Posledice demence in stigma 
 
Ugotovila sem, da je vpliv demence na družino premo sorazmeren z njeno stopnjo. Maša, 
katere oče trenutno trpi za blažjo obliko demence, sicer opaža spremembo v kakovosti 
svojega življenja, vendar še ni tako izrazita in moteča. »Stanje se je umirilo, na začetku, ko je 
bila moja sestra še v domači oskrbi, pa sem bila zelo zaskrbljena.« (Nataša, 85 let, osebni 
intervju, 2018) Katja, Marija in Janova družina so opazili spremembe in so se morali 
prilagoditi na življenje z osebo z demenco, vendar je trenutno breme manjše, saj so osebe v 
domu. Povzamemo lahko torej, da ima skrb za dementno osebo posledice, ki so manj 
občutne, ko se oseba z demenco namesti v dom starostnikov, zaradi česar se breme 
zmanjša. Kot izjemo zopet izpostavimo gospo Sonjo, ki partnerja z demenco še vedno neguje 
doma in je zato močno obremenjena. Opazimo, da starejše osebe zaradi lastnih težav niso 
predane aktivnemu poglabljanju v psihosocialno ozadje demence, prav tako pravice iz 
socialne varnosti poznajo le deloma. Mlajši so načeloma bolj izobraženi in imajo do 
bolezni drugačen pristop ter večjo željo po nadaljnjem izobraževanju in nudenju 
pomoči. Vsi so se vsaj enkrat že počutili stigmatizirane zaradi njihovega svojca z demenco. 
 
7. 7 Dobrodošli ukrepi na področju demence po mnenju svojcev 
 
»Menim, da so največje spremembe potrebne na področju nudenja pomoči na domu in več 
pogovorov o demenci na splošno, v samem vsakdanjiku ljudi.« (Maša, 47 let, osebni intervju, 
2018) Maša sama pri oblikovanju načrta v okviru kakršnekoli organizacije za izboljšanje 
splošnega stanja oskrbe ljudi z demenco še ni sodelovala in trenutno tudi nima namena, saj je 
oče nekako stabilen. Maša meni, da je Sloveniji kakovost oskrbe ljudi z demenco oslabljena 
zaradi preslabe organizacije zdravstvene sfere in premalo finančnih sredstev, namenjenih 
oskrbi  ljudi z demenco. »Skrbi me, da bi se očetovo stanje poslabšalo v taki meri, da bi ga 
morala moja mama  voziti na redne kontrole k zdravniku ali še huje – da bi moral v dom.« 
(Maša, 47 let, osebni intervju, 2018) Maša pravi, da se oče z namestitvijo v dom ne bi 
sprijaznil, saj vedno pravi, da bo »sam uredil vse«, prav tako pa je bolna tudi njena mama, 
celo bolj kot oče.  
»Želim si izboljšav pri nudenju institucionalne in psihosocialne pomoči osebam z demenco.« 
(Nataša, 85 let osebni intervju, 2018) Nataša poleg prej omenjenega ukrepa predlaga večjo 
seznanjenost okolice z demenco in prenehanje enačenja demence s tabujem. Nataša še nikoli 
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ni sodelovala v kakšni prostovoljni organizaciji za pomoč starostnikov, saj pravi, da ji starost 
in zdravje tega ne dopuščata. Tudi v domu za ostarele se kot sestra osebe z demenco ne želi 
vmešavati v delo zdravniškega osebja. »Upam, da mi nikoli ne bo treba v dom starostnikov, 
saj me je bolelo srce, ko je sestra hodila za mano do dvigala in želela domov, pa je nisem 
smela vzeti s seboj. Zdaj je že tako v svojem svetu, da z mano noče več iti.« (Nataša, 85 let, 
osebni intervju, 2018)  Nataša dodaja, da se boji, da bi tudi ona zbolela za demenco. Največje 
ovire v Sloveniji na področju kakovosti oskrbe ljudi z demenco vidi v tem, da zdravstvo temu 
področju namenja premalo sredstev. 
 
»Najbolj dobrodošla se mi zdi pomoč na domu in psihosocialna pomoč svojcem oseb z 
demenco.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018)  Sonja omenja tudi, da bi bilo družbo nujno 
bolj podrobneje izobraziti o tej bolezni. Veliko težavo vidi v tem, da velike večine sama 
demenca in njene posledice sploh ne zanimajo. Izgubila je zaupanje v zdravstveni sistem, saj 
pravi, da negovalke ničesar ne naredijo, rekoč, da nimajo časa in da naj si Sonjin mož kar 
potrudi pri oblačenju, saj naj bi bil dovolj samostojen. Pravi, da bi z veseljem pomagala 
drugim in ozaveščala ljudi ter preprečevala stigmo, če bi le imela manj let in več energije. 
»Menim, da do sprememb na področju demence v Sloveniji ne pride, saj imajo ljudje premalo 
posluha za to.« (Sonja, 84 let, osebni intervju, 2018) Poleg tega je Sonja v intervjuju izrazila 
nezaupanje v formalne skrbnike, saj ima z negovalkami slabe izkušnje in pravi da za svojega 
moža bolje poskrbi sama kot nekdo, ki je plačan za to in se ne potrudi. 
 »Institucionalno pomoč bi morali vzeti pod drobnogled ter dodatno izobraževati tudi 
zaposlene. Zdi se mi, da bi se stigma lahko zmanjšala, če zaposleni že v samih domovih ne bi 
tako nazorno ločevali starostnikov, ki imajo demenco, in starostnikov, ki nimajo te bolezni.«                               
(Jan,  28 let, osebni intervju, 2018) Jan, vnuk osebe z demenco, bi si želel sodelovati pri 
rušenju tabuja demence, vendar ima zaradi službe precej malo časa. »Vsekakor se mi zdi 
dobrodošlo npr. da bi imeli na družboslovnih fakultetah usmerjeno praktično usposabljanje 
prav v domovih za starostnike na oddelku za demenco, saj bi s tem izpopolnili veščine, ki jih 
mora osvojiti vsak družboslovec.«  (Jan, 28 let, osebni intervju, 2018) 
»Največjo težavo vidim v nerazumevanju in homogeniziranju demence.« (Katja, 47 let, 
osebni intervju, 2018) Katja  meni, da ljudje ne razumejo demence, zaradi česar tudi 
institucionalno osebje ne more nuditi dovolj kakovostne psihosocialne pomoči. »Kot rešitev 
za zmanjšanje stigme predlagam delavnice in pogovor z ljudmi, ki so v istem položaju, kot 
obvezno spremembo pa predlagam tudi več seminarjev, namenjenih ljudem, ki imajo 
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predsodke o demenci.« (Katja,  47 let, osebni intervju, 2018) Katja pravi, da je že sodelovala 
in še vedno sodeluje pri oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega stanja oskrbe ljudi z 
demenco, saj se ji zdi to zelo dobrodošlo pri izobraževanju okolice. Zaveda se, da je v tujini 
za ljudi z demenco precej bolje poskrbljeno in se boji, da se bodo premiki pri ureditvi oskrbe 
oseb z demenco zgodili samo zato, ker bo situacija tako kritična, da bodo spremembe nujne – 
prognoza za naslednja leta namreč ni preveč obetavna. 
»Mislim, da so ukrepi nujni tako na področju nudenja psihosocialne pomoči osebam z 
demenco kot tudi njihovim svojcem.« (Marija, 87 let, osebni intervju, 2018) Marija pri tem 
opozarja tudi na nujno izobraževanje okolice in več sočutja v zdravstvenih ustanovah. Meni, 
da bi ljudje morali dobiti več informacij o demenci – morda tudi prek medijev – npr. 
televizijskih oddaj, ki jih gleda kar veliko ljudi, ki gojijo predsodke. »Predlagam, da bi 
izobraževanje o demenci, bolezni 21. stoletja, nujno morali subtilno umestiti v vsakdan ljudi,« 
(Marija, 87 let, osebni intervju, 2018) Pri prostovoljnem nudenju pomoči osebam z demenco 
ali v prostovoljnih organizacijah za pomoč ljudem Marija še nikoli ni sodelovala, vendar je 
prepričana, da bi to storila, če bi bila mlajša in bolj zdrava. 
7.7.1. Vizija za prihodnost – stališče svojcev oseb z demenco 
 
Pri dobrodošlih ukrepih glede izboljšanja nege oseb z demenco intervjuvani, katerih svojca z 
demenco sta trenutno v domači oskrbi, predlagata spremembe na področju nudenja pomoči 
na domu. Želita si bolj individualiziranega in poglobljenega pristopa ter več točnih 
informacij glede ukrepanja, ko nastopijo težave. Preostali štirje intervjuvanci, ki imajo 
trenutno svojce nastanjene v domovih starostnikov, predlagajo bolj celostno usmerjeno 
nudenje psihosocialne pomoči, manj izrazito medikaliziranje demence, večji poudarek 
na demenci pri izobraževanju mladih, večjo kadrovsko usposobljenost in več aktivnosti 













Na podlagi  mojega vzorca sem prišla do določenih spoznanj, na osnovi katerih sicer težko 
posplošim na celotno populacijo, a lahko vseeno opredelim določene vzorce in značilnosti. 
Rezultati intervjujev so pokazali, da je vpliv demence na svojce osebe z demenco premo 
sorazmeren z njeno stopnjo. Zaznala sem tudi prepad med mlajšimi in starejšimi 
generacijami, kar otežuje komunikacijo in nudenje pomoči osebam z demenco. Kot je 
razvidno iz rezultatov, je med starejšo in mlajšo generacijo moč zaznati veliko spremembo 
tako v družinskem življenju kot tudi v odnosu ljudi do dela. Sprememba v načinu življenja se 
kaže tudi v skrbi potomcev za njihove starše. Mladi živimo v družbi tveganja, kjer so 
spremembe nenadne in hitre, tradicionalni vzorci pa se izgubljajo. Starejši ljudje ne zaupajo 
mladim, ki imajo do samorealizacije sicer drugačen odnos, kot so ga imeli oni sami. Gre za 
postmaterialne vrednote samorealizacije, kjer se je koncept dela spremenil. Namesto 
tradicionalne zaposlitve in delovnega časa/mesta, je pozornost usmerjena na celotno 
prizadevanje posameznika po večji ustvarjalnosti in storilnosti (Ule 2007). To je eden izmed 
vzorcev, ki sem ga zaznala pri analizi intervjujev in sicer na primeru Maše in njenega očeta z 
demenco. Neizkoreninjeni tradicionalni vzorci so lahko pri skrbi za osebo z demenco zelo 
moteči, saj svojcem otežujejo nudenje pomoči osebam z demenco. Mašin oče ne izkazuje 
pretiranega zaupanja do mlajših generacij, njegov pokroviteljski odnos pa vpliva na to, da 
njegova družina vzpostavlja obrambni mehanizem, ki temelji na zanikanju težav.  
Starost je pri komunikaciji pomemben dejavnik, tudi z vidika skrbnikov oseb z demenco. 
Mlajši svojci oseb z demenco so bolj izobraženi, razgledani in razumevajoči, saj imajo več 
informacij o demenci in imajo tudi večjo željo po izobraževanju o bolezni na splošno. 
Obstajajo tudi mladi, ki se ne vključujejo aktivno v nudenje pomoči družinskega člana z 
demenco. Starejši svojci so bolj tradicionalni, imajo nižjo stopnjo izobrazbe in niso predani 
aktivnemu poglabljanju v psihosocialno ozadje demence. Tudi pravice iz socialne varnosti 
bolj poznajo mlajši svojci kot starejši. 
Pri svojcih vseh intervjuvanih oseb so se na začetku pojavljale pozabljivost, zmedenost, 
občasne motnje osredotočenosti, blodnje, osebnostne spremembe, tavanje, nezbranost, 
neutemeljene slutnje in nesamostojnost. Večina je bolezenske znake na začetku zamenjevala z 
depresijo ali kakšno drugo boleznijo. Osebe z demenco imajo, posebno v začetni fazi, izrazito 
odklonilen odnos do same bolezni. Prihaja do faz zanikanja in prikrivanja, preobrat pa se 
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zgodi, ko pride do dogodka, ki ogrozi njihovo življenje ali življenje njihovih svojcev. Slednje 
je tudi največji povod, da svojci zaznajo resnost položaja in se odločijo za aktivno iskanje 
pomoči. Skozi vse faze bolezni je potrebno do oseb z demenco gojiti razumevanje, se 
izogibati nesoglasjem in stigmatiziranju.  
 Če torej odgovorim na prvo zastavljeno raziskovalno vprašanje, tj. s kakšnimi težavami se 
svojci soočajo pri domači oskrbi za osebo z demenco in s kakšnimi pri institucionalni, strnem, 
da pri domači oskrbi svojci niso dovolj podprti z znanjem in pomočjo kadra, specializiranega 
za demenco. Osebi, ki za svojca skrbita doma, si želita sprememb pri nudenju pomoči na 
domu.  Želita si bolj individualiziranega in poglobljenega pristopa ter več točnih informacij 
glede ukrepanja, ko nastopijo težave. Posledica trenutnih razmer je huda obremenjenost oseb. 
V Sloveniji sicer imamo gerontološka društva, vendar nimamo posebnih enot, ustanov ali 
bivanjskih skupnosti, namenjenih samo osebam z demenco. Domovi za starostnike naj bi sicer 
v zadnjih letih naredili napredek v izobraževanju kadra, vendar sem po opravljeni analizi 
intervjujev dobila občutek, da bo na tem področju treba vpeljati še veliko sprememb. Ravno 
nezadovoljivo stanje v institucijah je najbolj pogost razlog, da nad domovi za starostnike bdi 
stigma in tako za svojce kot tudi za starostnike, predstavlja le izhod v sili.  
Individualen pristop, umestitev posameznika v družbo, vzdrževanje rutine, aktivnosti in redne 
interakcije so na prvi pogled del vsakdana, vendar jih ljudje brez demence dojemamo preveč 
kot samoumevne. Intervjuvanci so izrazili nezadovoljstvo nad objektivno obravnavo njihovih 
svojcev v domovih za ostarele. Vsem je skupno, da pogrešajo poglobljen in individualen 
pristop medicinskega osebja, bolj celostno nudenje psihosocialne pomoči in več poudarka pri 
uporabi alternativnih sredstev namesto zdravil. Omenjajo, da bi moral biti večji poudarek pri 
izobraževanju mladih na demenci, želijo si večje kadrovske usposobljenosti in več aktivnosti 
za osebe z demenco, nastanjene v domovih starostnikov. Pri vseh primerih zaznamo težavo v 
usklajevanju formalnega in neformalnega dela. Na to opozarja že primer gospe Katje, ki je 
poleg redne zaposlitve vsak dan skrbela še za svojo mamo in se pri nudenju pomoči 
izmenjavala s svojim možem. Gospa Marija pri skrbi za moža ni imela pomoči, zato je rešitev 
videla v njegovi čimprejšnji namestitvi v dom starostnikov.  
Iz sociološkega vidika se iz medikalizacije osredotočimo k nemedikamentoznim ukrepom. 
Intelektualne, telesne in sestavljene dejavnosti morajo biti prilagojene glede na stopnjo 
demence. Dobrodošle so aktivnosti v skladu z bolnikovimi sposobnostmi in pri tem je 
potrebno poznati njihove biografije, pretekle izkušnje in raven njihovih trenutnih sposobnosti.  
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Nedemikamentozni ukrepi so alternativa pretirani medikalizaciji, z njimi je mogoče izboljšati 
bolnikovo življenje in poglobiti odnos med skrbnikom in oskrbovancem (Gamse, 1998). Na 
tej točki odgovarjam tudi na drugo raziskovalno vprašanje, in sicer ali svojci občutijo, da so 
osebe z demenco pri obravnavi izpostavljene medikalizaciji s strani medicinske stroke, če je 
medicinska obravnava bolj individualne ali splošne narave. Svojci, posebno ženske, močno 
občutijo krivice, ki se dogajajo njihovim svojcem. Medikalizacija je  ključen dejavnik, ki jim 
predstavlja skrb in zaradi katerega jih je strah, da bi bili prehitro oddaljeni od svojca. 
Nastanitev osebe z demenco v domu starostnikov je težka odločitev posebno za starejše 
svojce, saj se s tem težko sprijaznijo, ker imajo o domovih negativno mnenje in ne zaupajo 
institucijam.  
Bližina ustanove se je v praksi izkazala za pomemben dejavnik, ki vpliva na obisk svojcev 
osebe z demenco. Na koncu so se za namestitev svojcev v domu odločili vsi, razen ga. Maša, 
katere oče trpi za blažjo obliko demence, in ga. Sonja, ki je možu obljubila, da bo do konca 
življenja zanj skrbela doma. Skrb za osebo z demenco ima v vsakem primeru posledice na 
kakovost življenja svojcev. Posledice lahko deloma izzvenijo, ko je oseba nameščena v dom 
starostnikov in se breme zmanjša. Formalni dostop virov pomoči osebam z demenco je 
dostopen vsem intervjuvancem iz vzorca moje naloge. Pri tem oddaljenost od mesta, tudi v 
vaseh v Beli krajini, pri udeležencih moje raziskave, ne igra ključne vloge. Opazila sem 
namreč, da se svojci in osebe z demenco, ki še niso nastanjene v domu starostnikov, večinoma 
zadržujejo doma, ne glede na to ali živijo na vasi ali v mestu. Dostop do virov pomoči 
(zdravnik, lekarna, svojci) je sicer lažji tistim, ki živijo v mestu. Veliko prednost predstavljajo 
družinske skupnosti, kjer se naloge lahko porazdelijo med družinske člane, tako pri domači 
oskrbi ni obremenjena samo ena oseba. Tako je bilo na primer v Janovi družini, kjer je njegov 
upokojeni oče lahko skrbel za taščo, popoldne pa je za mamo skrbela njegova partnerka, ki je 
imela dopoldne službo. Izmed vseh primerov najbolj izstopa gospa Sonja, ki je preostanek 
življenja v celoti posvetila svojemu možu in se z njegovo nastanitvijo v dom ne strinja pod 
nobenim pogojem.  
Svojci imajo le deloma občutek, da jih družba stigmatizira; večina v takih primerih 
stigmatiziranje okolice pripisuje njihovi neizobraženosti o demenci. Na zastavljeno 
raziskovalno vprašanje, če se svojci in osebe z demenco počutijo, da jih družba stigmatizira, 
lahko torej odgovorim, da se svojci počutijo stigmatizirane občasno, osebe z demenco pa ta 
občutek lahko izrazijo le v zgodnjih fazah razvoja demence, ko se še zavedajo okolice in 
njihovih odzivov.  
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Vključevanje v vsakodnevno rutino je za osebo z demenco zelo pomembno, saj ji daje 
občutek koristnosti, kar se odraža v manjši stigmi osebe z demenco. Kljub temu pa v 
napredujoči fazi bolezni to ni več mogoče. Skrb za osebo s hudo demenco je opravilo, ki terja 
popolno fizično in psihično podrejenost. Pri tem prihaja do izrazitih občutkov nemoči (primer 
je gospa Sonja). Razlog, zaradi katerega se določene osebe za nastanitev svojca v domu 
starostnikov ne odločijo, je nezaupanje institucijam in ustanovam. 
Skrb za osebo z demenco je polna preizkušenj, prinaša nova spoznanja, lahko spremeni 
družinske odnose in vpliva tako na psihično kot tudi na fizično zdravje oskrbnika 
(Alzheimer's Research UK, 2015). Na zadnje raziskovalno vprašanje ali je z nudenjem 
psihosocialne pomoči osebi z demenco mogoče vsaj delno omiliti demenco in kakšni so 
dobrodošli ukrepi, odgovarjam, da zdravila za demenco ni, vendar je njen razvoj v začetnih 
fazah mogoče preložiti tudi do nekaj let.  Bistvenega pomena pri tem je zgodnje odkrivanje 
bolezni, k čemur lahko pripomore ozaveščanje ljudi o demenci, izogibanje tabuiziranju 
demence in dejavno vključevanje v prostovoljno pomoč osebam z demenco. Eden izmed 
dobrodošlih ukrepov, ki ga je omenil eden izmed intervjuvancev je tudi ideja, da bi v del 
praktičnega usposabljanja na družboslovnih fakultetah vključili pomoč pri skrbi za ljudi z 
demenco.  
Rezultati so pokazali, da je razporeditev vlog za pomoč osebam z demenco težavna. Ko nekdo 
zboli, se sorodstvo, katerega del so ljudje, ki so bolj naklonjeni nudenju pomoči, in tistih, ki 
se izogibajo resnosti položaja. Ženske sicer pogosteje skrbijo za osebo z demenco v 
primerjavi z moškimi, kljub temu pa je v mojem vzorcu ena oseba moškega spola, ki je skrb 
za taščo z demenco prevzel, saj je upokojenec in je za gospo lahko skrbel tudi v času, ko je 
bila njegova partnerka v službi. Na splošno ženske bolj tvegajo in ogrožajo svoje življenje, da 
bi nudile pomoč. Pri prvem primeru večino domače oskrbe prevzema Mašina mama in žena 
gospoda z demenco, pri tem pa ji pomaga hči Maša, medtem ko sin pomoči ni preveč 
naklonjen. Enako se izkaže tudi pri drugem primeru, kjer Nataša opozarja na to, da so za 
njeno bolno sestro večinoma skrbele sestre, njen nečak in sin gospe z demenco, pa se za 
pomoč ni zmenil. Enako je v primeru gospe Sonje, ki skrb za moža prevzema v celoti. Tudi 
gospa Marija je za moža doma sama skrbela vrsto let. Kot izjemi lahko izpostavimo Janovega 
očeta, ki je izkazal izjemno pomoč pri skrbi za taščo z demenco in Katjinega moža, ki je za 
taščo skrbel, ko je bila njegova partnerka v službi. Tu se sicer pojavi vprašanje, če sta 
omenjeni osebi naklonjenost lahko izkazali tudi zaradi prilagodljivosti časa. Janov oče je 
namreč v pokoju, Katjin mož pa si je zaradi narave svojega dela urnik lahko razporedil sam in 
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je ob tem našel čas za dnevno obiskovanje tašče in nudenje pomoči. Iz tega izhaja, da veliko 
težavo za skrbnike predstavlja usklajevanje formalnega in neformalnega dela, posebno v 
primerih, ko oseba nima nikogar, ki bi ji pomagal skrbeti za svojca z demenco v času, ko je v 
službi. V Sloveniji se dandanes veliko zaposlenih znajde na nestabilnem trgu dela, kar ima 
posledice tudi pri višini dohodka, napornosti dela, organizaciji družinskega življenja, 
družbenih pravicah, povezanim z delom, in pri usklajevanju formalnega in neformalnega dela. 
Zaposlitve so nestabilne, veliko je prekarnega dela in vsaka delovna priložnost terja od 
posameznika ogromno napora. Družbene in zaposlitvene politike ne ustvarjajo kakovostnih 
življenjskih pogojev za starejše prebivalstvo, poleg tega se delovne dobe daljšajo, obseg dela 
pa povečuje. Po vzoru nekaterih evropskih držav, bi tudi v Sloveniji morali vzpostaviti vir 
financiranja dolgotrajne oskrbe v obliki obveznega zdravstvenega zavarovanja za dolgotrajno 
oskrbo.  Ta ukrep bi zagotovil sredstva za širitev javne mreže storitev. Gre za ukrep, ki ga 
intervjuvanci izpostavljajo kot nujno potreben. To bi zaposlenim omogočilo varnejše in 
stabilnejše delovne pogoje, uporabnikom v ranljivejšem položaju pa profesionalne formalne 
storitve. Večji obseg in dostopnost javnih storitev bi vplivala na zmanjšano  povpraševanje po 
tveganih neformalnih storitvah v neformalnem gospodarstvu in posledica bi bila tudi večja 
enakopravnost spolov na trgu dela. Za vzpostavitev zakona je potrebna močna politična volja 
in interes z namenom ustvarjanja spremembe, ki je trenutno zelo potrebna in glede na 
napovedi se bo potreba po njej še povečevala (Hrženjak 2018).  
Zdravje in kapital sta med seboj povezana, odpravljanje neenakosti v zdravju pa močno 
zakoreninjeno v sistemih družbene stratifikacije sodobnih družb. Boljša zdravstvena politika 
bi nedvomno pripomogla k temu, da bi bile zdravstvene storitve dostopne vsem ne glede na 
njihove finančna sredstva. Čeprav intervjuvanka Sonja zagotavlja, da ima dovolj denarja, da 
bi lahko možu omogočila bivanje v domu in se za to ne odloči zaradi drugačnih vzgibov, ji 
več kot občasna pomoč negovalke na domu ne pripada. Če bi se dolgotrajna oskrba na domu 
zakonsko uredila, bi lahko koristila več pomoči na domu in se tako razbremenila. 
Najaktivneje naj bi trenutno v kapital zdravja vlagali tisti, ki jim je omogočeno razpolaganje 
tudi z zadostno mero drugih kapitalov, in ni presenetljivo, da se življenjska doba povečuje pri 
ljudeh, ki so denarno dovolj preskrbljeni. Pri tem ne smemo zanemariti tudi kulturnega in 
socialnega kapitala, ki sta z ekonomskim kapitalom neločljivo povezana (Kamin in Tivadar, 
2011).  
Zdravstvena pismenost je neločljivo povezana z vsem tem, vendar v praksi opažamo, da 
nekateri ljudje do nje nimajo dostopa. Bodisi se tekom življenja niso mogli dovolj izobraziti 
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(vojne razmere), bodisi je vzrok kje drugje. Vsak primer družine z osebo z demenco je 
svojevrsten in napak bi bilo posploševati na celotno populacijo. Vseeno pa je pravično 
omeniti to, da je nudenje oskrbe v domači oskrbi zahteven proces, še posebno kadar človek 
bolezni ne razume, saj s tem pri pomoči lahko nastane več slabosti kot prednosti. Gospa Sonja 
priznava, da se s partnerjem tudi prepira. Razlaga, da vse naredi tako, da mu ustreže, vendar 
včasih ne zmore več. Zmanjka ji potrpljenja in ne zaveda se, da to vpliva na samospoštovanje 
njenega moža. Takšno obnašanje je posledica neizobraženosti o demenci, ki je novodobna 
bolezen in dejansko presenečenje za starejšo, vojno populacijo, ki ni imela nikakršnih 
možnosti, da bi se o njej izobraževala tekom svojega življenja. Na drugi strani imamo primer 
Katje, ki se je zaradi osebne izkušnje odločila aktivno vključiti v pomoč svoji mami in ostalim 
osebam z demenco. Samoniciativnost in življenjski pogoji so ji omogočali, da se je o tem 
izobrazila in kolikor dolgo je bilo možno, je imela mamo lahko v domači oskrbi. Tudi sicer na 
splošno med starejšimi ljudmi vlada velika stigma glede obiska doma starostnikov, ki ga 
dojemajo kot zadnjo postajo. Izogibajo se tudi tujih oseb kot formalnih oskrbovalcev.  
Vsi sodelujoči so se kot neformalni oskrbovalci izkazali za zelo skrbne. V mejah normale je 
to sicer dopustno, vendar na dolgi rok in preveč intenzivno v določenih primerih to osebi z 
demenco škoduje, še posebej v začetni fazi demence, ko je potrebno krepiti bolnikovo 
samostojnost. Zaradi splošnega izogibanja domov za starostnike in formalne pomoči so vsi 
svojci pri skrbi za svojce z demenco izčrpani. Večinoma so kot psihosocialna opora dejavne 
ženske, moški pa vskočijo, ko je potrebno, vendar imajo do situacije bolj objektiven odnos kot 
ženske. Vsem je skupno, da jih skrbi za prihodnost njihovega svojca in vsak je vsaj enkrat že 
pomislil, da se podobno lahko zgodi tudi njemu. Formalnim obiskovalkam se večina najraje 
izogne, saj se jim zdi, da kader o demenci ni posebej poučen oziroma ni dovolj prilagodljiv ter 
si za njihove svojce vzamejo premalo časa. Ob izbruhu bolezni je za celotno družino težko 
sprejeti in razumeti, kaj se dogaja, zato na začetku prihaja do nejasnosti glede razumevanja 
bolezni. Mesta, ki so skupna tudi starejši populaciji (čakalnice zdravstvenih domov, lekarne), 
bi morale biti bolj opremljene z literaturo o demenci na vidnih mestih. Dobrodošli bi bili tudi 
brezplačni priročniki, ki jih starejši ljudje prejmejo pri zdravniku ali na dom. Prostovoljstvo, 
pomoč na vidnih mestih, izogibanje tabujev o boleznih starostnikov in politično urejene 
zdravstvene pravice so ne samo dobrodošli, temveč nujni ukrepi na področju izboljšanja 






Medikaliziranje in stigmatiziranje oseb z demenco in njihovih svojcev je močno vpeto v 
vsakdanje življenje ljudi, ki so na kakršenkoli način povezani z demenco. Medicina je postala 
glavno orodje družbene kontrole in nov vir resnice, kjer so absolutni zaključki in mnenja v 
rokah moralno nevtralnih in objektivnih strokovnjakov. Vsi medicinski diskurzi so sklenjeni v 
imenu zdravja in veljajo kot splošna resnica. Pri tem ne gre za vpliv, ki se kaže skozi prizmo 
politične moči, temveč z vsakodnevnim medikaliziranjem naše realnosti. Medikalizacija se v 
pore družbenega vriva že s samim razlikovanjem med pojmoma »zdravo« in »bolno« 
(Kenneth Zola 2011, str. 487). Slednje ni tako zelo problematično, dokler o tem ne 
razmišljamo v kontekstu posameznika z demenco in njegovega življenja v zdravstveni 
instituciji. Že Goffman v svoji teoriji, v kateri kritično ovrednoti institucije, kot težavno 
izpostavi to, da institucije niso v celoti prilagojene osebnosti posameznika, ki je v te 
institucije nameščen, kljub temu da  institucijo oblikujejo posamezniki. Vanjo namreč vsak 
posameznik vstopa s posebnim in edinstvenim delom samega sebe in ta del je različen od 
pravil in zapovedi institucije (Mali 2008, str. 133). 
Na podlagi obravnavane literature in izvedenega empiričnega dela lahko sklenem, da je 
demenca v družbi še vedno velik tabu oz. neko sivo polje, ki zakonsko ni dodobra 
opredeljeno, prav tako pa skrb za ljudi z demenco iz praktičnega vidika ne funkcionira. 
Razmišljanje o delovanju domov za ostarele je v okviru koncepta totalne institucije Goffman 
pojasnil s primerom »ciklusa popravila«, ki ga zasledimo pri avtomehaniku, ki popravlja avto. 
Pri življenju osebe v domu starostnikov bi bil popoln proces, sestavljen iz opazovanja, 
diagnosticiranja in zdravljenja. Subjekt v medicini poleg obravnave tehnične narave potrebuje 
tudi obravnavo, ustrezno avtonomnim živim bitjem. Pri tem se je težko izogniti neosebnemu 
odnosu, saj se na ta način ohranja distanca do pacienta, ki ga ohrani kot objekt obravnave. 
Vlogo subjekta v tem primeru dobijo svojci. Ravno svojci so torej pomemben povezovalni 
člen v odnosu osebe z demenco in zdravniškega osebja, ki se ukvarja s specifiko te bolezni. 
Skrbniška vloga zdravniškega osebja, ki jo ima do osebe z demenco, vpliva na to, da oseba z 
demenco z vstopom v ta odnos izgubi avtonomnost in sposobnost odločanja o sebi in svojem 
življenju. Življenje osebe z demenco je prilagojeno zahtevam institucije in njegova varnost je 
vzajemna njegovemu avtonomnemu delovanju v instituciji (Mali 2008, str. 141−142).  
Demenca je resda opredeljena kot duševna bolezen, vendar zaradi določenih odstopanj 
subjekti s to boleznijo niso združljivi z ostalimi duševnimi bolniki. Gre za okvaro možganov, 
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ki si definitivno zasluži bolj poglobljeno in individualno obravnavo, predvsem pa si bolniki z 
demenco zaslužijo dostojnega življenja in spoštovanja njihovih pravic, posebno s strani 
politične in zdravstvene sfere, ki v času duševne bolezni upravljata z življenjem bolnega 
posameznika in njegove družine. Demenca je bolezen, ki prizadene celotno družino. V 
Sloveniji je potrebno korenito spremeniti položaj družine, katere družinski član ima demenco, 
začenši z ureditvijo zakona o dolgotrajni oskrbi, s katerim bi se morda izognili neformalnim 
tveganim poskusom nudenja pomoči na domu. Bolezen ne izbira in glede na napovedi se bo 
število oseb z demenco povečevalo. Vsak človek si želi ohraniti dostojanstvo in vsak človek 
ima možnost, da pomaga. Če ne drugače, naj nam bo v poduk, da se na mestu bolne osebe 
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PRILOGA A:  Vprašalnik za intervju šestih svojcev oseb z demenco 
 
Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca (osebe z demenco). Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje 




1. Spol intervjuvanca in spol osebe z demenco 
2. Letnica rojstva – intervjuvanec in oseba z demenco 
3. Sorodstveno razmerje osebe z demenco in intervjuvanca 
4. Kraj bivanja (vas/mesto in točen kraj bivanja) 
5. Izobrazba intervjuvanca in osebe z demenco 
6. Zaposlitev intervjuvanca in osebe z demenco 
 (*zaposlitev osebe z demenco pred nastopom bolezni) 
7. Koliko družinskih članov šteje družina intervjuvanca? 
8. S kom biva (oziroma je bival, če trenutno biva drugje) oseba z demenco? 
9. Ima oseba z demenco kakšen dohodek in kakšen je dogovor glede upravljanja 
njegovega premoženja? 
 
Začetek bolezni in prva soočenja z njo, prilagoditve in pomoč 
 
10. Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri osebi z demenco? 
(pozabljivost, zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, motnje 
koncentracije, nesamostojnost, osebnostne spremembe, drugo) 
11. Koliko časa nazaj so se pojavile te spremembe in kako hitro ste ugotovili, da stanje ni 
zanemarljivo? Je k demenci prispeval kakšen dogodek, npr. možganska kap? 
12. Se je oseba z demenco zavedala, da se je njeno vsakodnevno življenje spremenilo in 
na kakšen način se je zavedanje izražalo?  
13. Kako hitro ste poiskali pomoč in ugotovili, da gre za demenco? Ste morda na začetku 
stanje zamenjali s kakšno drugo boleznijo – če da, katero? 
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14. Kako hitro ste se prilagodili na stanje in kako ste si razporedili naloge/organizirali 
dan? 
15. Kam ste se najprej obrnili na pomoč in kako so vam pomagali? 
 
Vsakdanje življenje osebe z demenco in njenih skrbnikov 
 
16. Kako trenutno poteka vaš običajen dan in kako dan osebe z demenco ter na kaj vse 
morate biti pozorni pri skrbi zanjo?  
17. S kakšnimi težavami ste se soočali (oziroma se še vedno soočate) pri domači oskrbi 
osebe z demenco? 
18. Koliko časa po uradni postavitvi diagnoze ste samostojno skrbeli za osebo z demenco 
oziroma ali še skrbite zanjo? 
19. Kdo vam trenutno najbolj pomaga pri skrbi za osebo z demenco (nihče, člani družine, 
sosedje, prijatelji, socialna služba, zdravniki)  in ali so bili ob izbruhu bolezni viri 
pomoči drugačni? Se vam zdi, da se je vaša socialna mreža ob novi zadolžitvi, tj. skrbi 
za osebo z demenco, povečala, zmanjšala ali je stanje ostalo enako? 
 
Viri informacij o demenci 
 
20. Kako bi ocenili svoje znanje demence? Menite, da imate dovolj informacij o tej 
bolezni? 
21. Kaj je bil vaš prvi vir informacij o tej bolezni? 
22. Poznate programe pomoči svojcem oseb z demenco? (dnevno varstvo, patronažne 
medicinske sestre, socialno službo, društvo Spominčica ali kaj drugega) 
23. Ste se katerega programa (seminarja/predavanja) udeležili? 
24. Kje ste tekom napredovanja bolezni dobili največ informacij o demenci? (od 
medicinskega osebja, prek člankov/revij, na internetu, prek medijev, prek prijateljev 
ali prek kakšnega drugega vira)  
25. Se še vedno izobražujete  in iščete informacije o demenci (tako o oskrbi za osebo z 
demenco kot tudi o bolezni na splošno)? 
26. Kako ste zadovoljni z institucionalno pomočjo? Če niste, kaj vas moti? 
27. Bi si želeli imeti več informacij o demenci? 
28. Kaj dodatnega bi se vam zdelo najbolj koristno? (dodatni seminarji, predavanja, 





Obremenjenost skrbnikov osebe z demenco 
 
29. Se zaradi tega, ker skrbite za osebo z demenco, počutite preobremenjene in izčrpane? 
30. Opažate spremembo v kakovosti vašega življenja? Kakšna je sprememba? Negativna 
ali pozitivna? 
31. Ste seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne varnosti, ki jih je opredelila Evropska 
komisija? 
 
Demenca in stigma 
 
32. Ste kdaj naleteli na opazke ljudi, ki jim je demenca tuja? Izpostavite situacijo.  
33. Ste se kdaj počutili stigmatizirane zaradi svojca z demenco?  
34. Je oseba z demenco kdaj izrazila, da ima občutek manjvrednosti ? 
35. Ste od koga kdaj pričakovali pomoč in so vas zavrnili?  
36. Se vam zdi, da je okolica dobro seznanjena z demenco ali o njej nima dovolj 
informacij? 
 
Dobrodošli ukrepi na področju demence  
 
37. Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? 
/ Si želite največ izboljšav na področju nudenja institucionalne pomoči/pomoči na 
domu, psihosocialne pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci 
za ljudi, ki imajo stik z osebo z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z 
demenco? 
38. Kaj so po vašem mnenju dobrodošli ukrepi, s katerimi bi bilo mogoče zmanjšati 
stigmo? 
39. Ste kdaj aktivno sodelovali pri oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega stanja 
oskrbe ljudi z demenco oziroma bi si želeli sodelovati? 
40. Kaj je po vašem mnenju v Sloveniji glavna ovira, zaradi katere ne pride do sprememb 





Priloga B: Prepis intervjuja z Mašo 
 
Ana: Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca –osebe z demenco. Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje in 
poslabšanje stanja ali je situacija konstantna? 
Maša: Moj oče je zbolel kar neki časa nazaj, se mi zdi, da dejansko takoj za tem, ko je bil star 
osemdeset let. Nikoli nismo pričakovali, da bi bilo karkoli narobe, vedno se je držal super za 
svoja leta in glede na to, da je mami bolna še bolj, smo zanga vedno misll, da je samo mal 
zmeden. Ne vem, zakaj bi pretiraval, sej je že v letih in se nam je zdel vsem vse normalno. 
Prvi znak je bla zmedenost, ampak se je sam skliceval na to, da je pozabljiv al pa ma slab dan. 
Z mami sva vseen postali bolj pozorni na to, kako se obnaša in se res trudva, da mu stojiva ob 
strani. Tut ostala družina je kar pozorna na dogajanje, ampak vseen ga jz obiščem večkrat, 
kokr moj brat. Včasih je bolš, drugič slabš. Oče je bil vedno zlo prizadeven in odločen pr 
svojmu delu in zanga res nikol noben ni pomislu, da bi lahko zbolel. Vedno ga je skrbel, kako 
bom prevzela njegove delo, ker nej bi bli mladi manj sposobni od starejših generacij. 
Njegovih težav mu ne omenjamo, ker rata izredno slabovoljen in negativno nastrojen. 
Ana: Koliko let ima oče in koliko vi?  
Maša: Oče ima 85 let in je zbolel pred petimi leti, jest pa jih štejem 47. 
Ana: Kje živite vi in kje oče? 
Maša: Obadva živiva v Beli krajini, ampak vsak v drugi vasi. Smo pa blizu en druzga.  
Ana: Kakšna je vaša izobrazba in kakšna izobrazba vašega očeta? Kje je bil zaposlen oče in 
kje ste vi?           
Maša: Oba sva hodila na isto šolo in sicer srednjo usnjarsko. Oči se je s tem ukvarju res celo 
življenje in še vedno ma zame ogromno nasvetov. Velik je delu po tujini, največ v Italiji. Jz še 
vedno delujm v njegovi smeri, v bistvu me je za delo izuču on, ker je hotu, da nekdo nadaljuje 
ta posel, brat pa ni kazu nobenga zanimanja.  
Ana: Torej vaš oče biva z vašo mamo? Kako pa sta dogovorjena glede upravljanja njegovega 
premoženja? 
Maša: Ja, moj oče živi z mojo mamo, ki pa je tudi sama bolna, tko da je včasih težko, ker je 
treba poskrbet tut zanjo. Kar se tiče premoženja in vseh stvari je tko, da za vse skrbi še sam in 
vedno, k mu omenm, da bi mu pomagala, zatrjuje »bom že sam«, ker tamladi nismo dost 
izkušeni, mamo drugačne vrednote in n svoj svet. Tut za finance skrbi sam, ker je še zmožen 
in vedno reče, da ma rd stvari pod kontrolo.  
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Ana: Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri vašem očetu? (pozabljivost, 
zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, motnje koncentracije, nesamostojnost, 
osebnostne spremembe, drugo…) 
Maša: Prvi znaki so bli pozablivost, zmeden je bil, neskoncentriran – ampak le občasno. Vse 
se je v glavnem začel pr starosti 80 let in je vsak let hujše, ampak vseen obvladamo situacijo. 
Ni kritično. 
Ana: Koliko časa nazaj so se pa pojavile te spremembe in kako hitro ste ugotovili, da stanje ni 
zanemarljivo? Je k demenci prispeval kakšen dogodek – npr. možganska kap? 
Maša: Oče ni imel nobene kapi al pa kej podobnega, je pa tako stanje že nekje pet let. 
Ana: Pa se je oče zavedal, da se je njegovo življenje spremenilo in kako se je s tem spopadel? 
Maša: Moj oči itak zanika, da nej bi se karkol bistveno spremenilo, ne mara slišat besede 
»demenca« in zavrača, da se je po diagnozi karkol spremenil. Še vedno je gospodovalen, daje 
svoje nasvete, ampak glede na trenutno neizrazitost demence bolezen še ne vpliva bistveno na 
njegovo življenje.  
Ana: Kako hitro ste pa poiskali pomoč in ali ste takrat ugotovili, da gre za demenco oz. sumili 
na kaj drugega? Kam pa ste se najprej obrnili po pomoč in kako so vam pomagali? 
Maša: Oče je bil v bistvu na rednem pregledu pri zdravniku, mene je pa ravno takrat skrbelo 
zanga, ker je bil neverjetno pozabljiv in sem informativno vprašala o simptomih, ki smo jih 
opazil pri njem. Po pregledu je zdravnik povedal, da gre za demenco in je na to v prvi vrsti 
vplivala starost. Je rekel, da še ni tako hudo in ga potem napotil k nevrologu, ki je tudi sam 
postavil diagnozo. Smo bili pa kar pomirjeni, da ni še kej hujšga. 
Ana: Kako ste sprejeli diagnozo in na kaj ste pozorni pri skrbi za očeta, kako poteka vaš dan? 
Se soočate s kakšnimi težavami pri skrbi zanj? 
Maša: Za očeta še vedno skrbimo sami in demenco smo sprejel kot običajno bolezen 
starostnikov. Postal smo sicer bolj pozorni, da oče kam ne zaide, ma okol sebe skos družbo za 
pogovarjat in je v stiku z ljudmi, ampak bistvenih sprememb pa nismo uveljavljal, ker nočmo 
pretiravat. Največ zanga skrbi mama, z mojo pomočjo. Včasih je težko, ker je tut sama bolna 
in zato, ker je oče trmast. Mama sicer zagotavlja, da je skrb za očeta ne izčrpava in vedno 
reče, da ne pretirava. Se pa po mojem mnenju čuti in vidi, da oči postaja nesamostojen. 
Ana: So se viri pomoči od začetka spremenili in kdo trenutno najbolj pomaga pri skrbi za 
očeta? Kako je s socialno mrežo – se je stanje kaj spremenilo? 
Maša: Glede na to, da sta mami in oči v pokoju, sta večino časa skupi. Se pa pozna, da je oče 
bolj razdražljiv, padla mu je koncentracija, kratkoročni spomin mu šepa. Najbolj mami pri 
skrbi za očeta pomagam sama, sicer pa vztraja pri tem, da ona nardi največ. Moj brat tud ve za 
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očetovo demenco, ampak se mu to ne zdi nič neobičajnega, s tem ni obremenjen in temu ne 
posveča nč pozornosti. O tem tudi ne govorimo in vse je ostal v krogu družine. 
Ana: Kako bi pa ocenili svoje poznavanje demence, menite, da imate dovolj informacij o tej 
bolezni in kaj je bil vaš prvi vir informacij? Katere programe pomoči poznate? 
Maša: Sama bi rekla, da o demenci vem kar velik. S pojmom sem se prvič srečala med 
čakanjem v čakalnici, ko sem naletela na zgibanko o tej bolezni. Poznam dnevno varstvo, 
patronažne medicinske sestre in socialno službo, ampak priznam, da ne poznam točnih 
zadolžitev naštetih institucij.  
Ana: Ste se katerega programa (seminarja/predavanja) udeležili? 
Maša: Nisem se še udeležila nobenega predavanja ali seminarja na temo demence in ja, želim 
si novih informacij, predvsem tistih zanesljivih iz medicinskih virov.  
Ana: Kako pa ste sicer zadovoljni z institucionalno pomočjo, vas kaj posebej moti? Kaj 
predlagate kot izboljšavo? Se počutite obremenjeno in izčrpano? 
Maša: Želela bi si predvsem več obiskov patronažne sestre, več informacij iz stroke. Kot 
dobrodošlo idejo vidim tud več individualnih srečanj z medicinsko stroko, mogoče tud kakšno 
prostovoljno pomoč s strani organizacij. Glede na to, da očetova demenca še ni tako 
problematična, se ne počutim grozno obremenjene. 
Ana: Opažate spremembo v kakovosti svojega življenja, odkar je oče zbolel?  
Maša: Opažam spremembo v kakovosti življenja, ampak je bolj rahla in neopazna.  
Ana: Ste seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne varnosti, ki jih je opredelila Evropska 
komisija? 
Maša: Kar se tiče pravic iz socialne varnosti lahko rečem, da sem z njimi seznanjena delno, v 
bistvu vem veliko o področju nege na domu in pravicah, ki nam pripadajo v skladu s tem.  
Ana: Pa ste kdaj naleteli na opazke s strani ljudi, ki jim je demenca tuja? 
Maša: Ne, do zdej se nisem srečala s kakšnimi pretiranimi opazkami glede očetove bolezni. 
Ana: Ste se sami kdaj počutili ali se počutite, da vas družba stigmatizira? Je imel oče kdaj 
občutek manjvrednosti? 
Maša: Zaradi situacije se sama ne počutim stigmatizirane s strani družbe. Tudi oče ni nikoli 
rekel, da bi imel kakršenkoli občutek manjvrednosti, se pa odrinjeno počuti mama, ki zavrne 
povabilo na kakšno srečanje. Bi mogoče šla, pa zaradi očeta ne gre. Oče v glavnem nima 
občutka manjvrednosti, je pa res, da njegove bolezni ne izpostavljamo preveč, pač zanj skrbi v 
večini mama in ona niti ne pričakuje nobene pomoči iz okolice. Sama imam strah, da bi se 
zdravje očeta poslabšal do te mere, da bi moral hodit pogosto na redne kontrole in bi bla 
mama res še bolj obremenjena. Še hujš bi blo to, da bi mogu v dom. 
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Ana: Se vam zdi, da je okolica dobro seznanjena z demenco ali o njej nima dovolj informacij? 
Maša: Ja, mislim, da je kar ja. Ima še kar veliko znanja. 
Ana: Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? / 
Si želite največ izboljšav pri nudenju institucionalne pomoči/pomoči na domu, psihosocialne 
pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci za ljudi, ki imajo stik z osebo 
z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z demenco? Kaj je po vašem mnenju v 
Sloveniji glavna ovira, zaradi katere se ne zgodijo spremembe na področju demence? 
Maša: Mislm, da je nujno treba uvest spremembe na področju nudenja pomoči na domu, res bi 
mogli upeljat demenco v vsakdanjik ljudi. Pogrešam več vključenosti medicinske stroke. 
Moje mnenje je, da je v Sloveniji kakovost oskrbe ljudi z demenco slaba zato, ker je preslaba 
organizacija zdravstvene sfere in premal denarja, ki ga namenjajo osebam z demenco. 
Ana: Kaj so po vašem mnenju dobrodošli ukrepi, s katerimi bi bilo mogoče zmanjšati stigmo? 
Maša: Nujno več pogovorov o tem in ne, da si zatiskamo oči. Glede na to, da je dons to že tok 
razširjena bolezen, jo ma lahko sosed, pa še vemo ne, ker nismo pozorni na to. 
Ana: Ste kdaj aktivno sodelovali pri oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega stanja oskrbe 
ljudi z demenco oziroma bi si želeli sodelovati? 
Maša: Ne, nisem (še), mogoče kdaj bom, sodelovala pri oblikovanju načrta za izboljšanje 


















Priloga C: Prepis intervjuja z Natašo 
 
Ana: Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca –osebe z demenco. Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje in 
poslabšanje stanja ali je situacija konstantna? 
Nataša: Moja sestra je zbolela, ko je mela 65 let. Najprej je v bistvu njen mož to skrivu in smo 
ugotovil naknadno, ker nikol neki ni govoru o tem. Dejansko so pa znanci in sosedi za mojo 
sestro govoril, da je nesramna in hudobna, ker je bla zlo nenavadna kar se tiče obnašanja, 
preveč svojeglava in vedno je čudno vztrajala pri enih nesmiselnih stvareh. Najprej smo misll, 
da gre za depresijo, ker je bla po smrti moža res ful slabe volje. Začela je tut zavračat pomoč 
družine in misll smo, da je to sam posledica bolezni, ki napreduje. Smo se pa vsi strinjal, da je 
potrebna zdravniške obravnave. Še posebej zatem, ko me je klicu nečak in povedu, da je na 
štedilniku pustila plastično posodo in so klical gasilce. Takrat je ogrozila svoj zdravje in smo 
nekak ugotovil, da je stanje alarmantno. Takrt sm se začela zavedat, da mogoče ni samo 
depresija, ampak je resno bolna. Potem je zdravnica rekla, da je najbolš, da jo namestimo v 
dom ostarelih in čeprou se je na začetku temu upirala, se je sprjaznla s tem. V domu ma zdej 
celodnevno oskrbo, ki je doma ne bi dobila, ker njen sin in njegova družina delajo cele dneve. 
Jo redno obiskujemo, ker je dom v bližini Domžal, kjer živi tudi njegov sin z družino in kjer 
je živela tut moja sestra prej. Situacija glede zdravja je konstantna oz. je moja sestra čedalje 
bolj pod vplivom tablet, kar me res žalosti. 
Ana: Koliko je stara vaša sestra in koliko let imate vi? 
Nataša: Moja sestra je stara 74 let, jaz pa 85. 
Ana: Kje živi sin vaše sestre in kje vi? 
Nataša: Sestra je prej živela s svojim sinom in njegovo družino v Domžalah, zdej je pa v 
domu starostnikov v okolici, v Trzinu. Jz živim v Ljubljani. 
Ana: Katero šolo ste končali vi in sestra, kako ste trenutno dogovorjeni glede premoženja in 
koliko članov ima družina vašega nečaka? 
Nataša: Jz in sestra mava obe končano osnovno šolo. Jz sm delala v proizvodnji, ona pa je 
naknadno nardila računovodske tečaje in delala v računovodstvu. Moj nečak oz. sin od moje 
bolne sestre ma še dve hčerki, sicer je pa tut on pooblaščen za upravljanje z denarjem od 
sestre. Vem, da gre neki dnarja za dom in da prejema pokojnino. Takoj, k so pa sestro dam v 
dom, si je pa njena vnukinja v njenem delu hiše uredila dom pa vse prenovila, kar niti men, 
niti ostalim sestram ni blo všeč. 
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Ana: Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri osebi z demenco in koliko časa 
nazaj so se pojavile? (pozabljivost, zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, 
motnje koncentracije, nesamostojnost, osebnostne spremembe, drugo) Je kakšen dogodek 
posebej vplival na to? 
Nataša: V bistvu smo po pogovorih z mojo sestro, z njenimi sosedi in prjatlcami ugotovil, da 
je dejansko bolezen trajala dolg časa, ampak je mož vse prikrivu. Vse nej bi trajalo že skor 
deset let. Bla ja pozabljiva, zmedena, razdražljiva, osorna in kokr da je depresivna. Najbolj 
smo se začel stanja zavedat, ko je postala čist druga oseba in je mela blodnje. Pa seveda, ko je 
začela živet sama in je šla kdaj kam na obisk pa je mela preganjavice in vedno neke slutnje in 
privide/prisluhe. Pika na i je bla, ko je na štedilnik postavla plastično posodo in je skor 
zgorela hiša. Ta moment je bil res ključen in takrat smo se zavedal, da mormo ta rdeč alarm 
jemat resno. 
Ana: Se je sestra zavedala, da se je njeno vsakodnevno življenje spremenilo in na kakšen 
način se je zavedanje izražalo?  
Nataša: Se mi zdi, da se je življenje moje sestre res spremenil, ampak se trenutno tega ne 
zaveda. Bli smo šokirani, ko smo dojel, da je za demenco zbolevala že dalj časa, ampak sta z 
možem vse to prikrivala. Šele po pogovorih z njenimi prjatli in sosedi smo nekak sestavl 
sliko, sicer se pa ona ni nikol zavedala, da je karkol drugač in tega tut ni izražala. Odkar je 
zbolela, ma svoj svet.  
Ana: Kako hitro ste poiskali pomoč in ugotovili, da gre za demenco? Ste morda na začetku 
stanje zamenjali s kakšno drugo boleznijo – če da, katero? 
Nataša: Družno smo se po dogodku s štedilnikom odločil za obisk psihiatra, ki je povedu tut 
uradno diagnozo in tut ostali pregledi za tem so potrdil demenco. Na začetku smo misll, da 
gre za depresijo. Sosedi so pa naprej za sestro govoril, da nagaja in ji je dolgčas, pa si vedno 
neki domišlja, da bi se ji kej dogajal. 
Ana: Kako hitro ste se prilagodili na stanje in kako ste si razporedili naloge/organizirali dan? 
Nataša: Doma zanjo res noben ni mogu skrbet 24 ur na dan, ker so, vključno z njenim sinom, 
zaposlene tut žena in obe hčerki. Kr hitr so jo prjavl v dom upokojencev, kjer je dobila mesto 
in bla potem tud nastanjena tm, čeprou se je na začetku upirala. Smo si kr organiziral dneve, 
tut v času, ko je bla doma in čakala na dom, nikol več je nismo pustil same. 
Ana: Kako trenutno poteka vaš običajen dan in kako dan osebe z vaše sestre ter na kaj vse 
morate biti pozorni pri skrbi zanjo?  
Nataša: Res je supr, ker je sestra v domu bliz mojga domačga kraja, ker jo lahko redno 
obiskujemo. Naši dnevi potekajo normalno, obiščemo jo vsaj enkrat na tedn, drugač pa sami 
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normalno nadaljujemo s svojim življenjem. Vedno, k jo obiščemo, smo do nje pozorni in 
ljubeči pa ne očitamo ji, da se določenih stvari ne spomne. Včasih je hotla z nami domov, 
ampak zdej se pa že ne zaveda, da smo obiskovalci njena družina. 
Ana: S kakšnimi težavami ste se soočali pri domači oskrbi vaše sestre? Kdo prevzame in je že 
na začetku prevzel največji del skrbi zanjo?  
Nataša: Zrd bolezni se je sestra spremenila, postala je agresivna, nejevoljna in nezadovoljna. 
Res smo jo težko prepričal, da rab pomoč in bli smo obremenjeni s tem, da jo mormo nenehno 
pazt. Doma smo zanjo skrbel še kakšne dve leti po tem, ko so ji postavl diagnozo, velik smo 
zanjo skrbele sestre. Zdi se mi, da moj nečak demence ne razume kej dost, o njej se niti ni 
pozanimu in nikol ni pretiran pomagu pri skrbi za sestro. Ni mi všeč, da je dal njeno 
stanovanje takoj mlajši hčeri…kokr da bi pozabu na svojo mamo in da sploh ne obstaja 
možnost, da se bo vrnila nazaj. 
Ana: Kako bi ocenili svoje poznavanje demence? Menite, da imate dovolj informacij o tej 
bolezni? 
Nataša: Priznam, da vem kr velik o posledicah demence in o obnašanju oseb, ki jo majo, pač 
iz prve roke, sicer se pa o podrobnostih nikol nisem posebi pozanimala.  
Ana: Kaj je bil vaš prvi vir informacij o tej bolezni? 
Nataša: V bistvu sem prvič za to bolezen slišala, ko mi je soseda govorila o svojem možu in 
sem takrat začela razmišljat, da ma sestra določene iste simptome. 
Ana: Poznate programe pomoči svojcem oseb z demenco? (dnevno varstvo, patronažne 
medicinske sestre, socialno službo, društvo Spominčica ali kaj drugega)? Ste se katerega 
programa (seminarja/predavanja) udeležili? 
Nataša: Za patronažne medicinske sestre in njihovo pomoč na domu sem vedla že prej, o 
društvu Spominčica sem pa enkrat vidla prispevk na tv. Ne, nisem se udeležila nobenga 
predavanja al pa seminarja, tut aktivno ne iščem nekih novih informacij. 
Ana: Kako ste zadovoljni z institucionalno pomočjo? Če niste, kaj vas pri tem moti? 
Nataša: Glede institucije oz. doma upokojencev bi rekla, da je premal dejavnosti in preveč 
zdravil. Kkšna dodatna strokovna predavanja al pa še bolš – individualna srečanja s stroko, z 
medicinci, ne bi bla odveč.  
Ana: Se zaradi tega, ker skrbite za osebo z demenco, počutite preobremenjene in izčrpane pri 
skrbi? 
Nataša: Glede na to, da je sestra trenutno v domu, se ne počutm pretirano obremenjene, sem 
bla pa prej res izčrpana in nesrečna, ko sm pomisnla, da se je moja sestra tok spremenila.  
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Ana: Opažate spremembo v kakovosti vašega življenja? Kakšna je sprememba? Negativna ali 
pozitivna? 
Nataša: Dejansko se spomnm, da je bla vsa družina ob izbruhu bolezni moje sestre pod 
stresom, še posebi zato, ker niso razumel bolezni. Najbolj je to prizadel ns, sestre. Na začetku 
je blo res res težko, zdej se je pa stanje stabiliziral, čeprou sem bla pa res zaskrbljena, zdej ko 
pogledam za nazaj. Ko je bla moja sestra v domači oskrbi, sem bla zlo zaskrbljena.  
Ana: Ste seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne varnosti, ki jih je določila Evropska 
komisija? 
Nataša: Bom  kar povedala, da teh dokumentov posebi ne berm, ampak kar se tiče pa pravic iz 
socialne varnosti, pa poznam pravice, une, povezane z nego in pomočjo na domu pa vpisov v 
institucionalno varstvo. To poznam še od takrat, ko sem urejala stvari za moža, ki je žal že 
umrl. 
Ana: Ste kdaj naleteli na opazke ljudi, ki jim je demenca tuja? Izpostavite situacijo.  
Nataša: Ja, pa je res in to celo moj vnuk, bil posmehljiv. Ni razumel demence moje sestre in je 
imel določene opazke v zvezi s tem. Tut glede mojga soseda z demenco se je delal norca in 
dejansko se mi je zdel, da nima dost znanja, ker o tem ni vedel nič. Očitno ljudje ne vejo nič o 
tej bolezni in so zato presenečeni. 
Ana: Pa ste se kdaj počutili stigmatizirane zaradi svojca z demenco?  
Nataša: Da bi se posebi počutila odrinjeno, s stigmo, se nisem. Priznam pa, da sem vidla 
poglede sosedov, ki so me vidl na sprehodu s sestro in mi ni blo prijetno.  
Ana: Je sestra kdaj izrazila, da ima občutek manjvrednosti ? 
Nataša: Ne, nikol ni izrazla občutka manjvrednosti, ker je bolezen napredvala tok hitr, da se 
dejansko ni zavedala, da je bolna.  
Ana: Ste od koga kdaj pričakovali pomoč in so vas zavrnili?  
Nataša: Že takrat, ko se je bolezen začela, smo za našo X prevzele sestre, ampak smo vseen 
pričakvale, da bo njen sin oz. moj nečak mal bolj dovzetn za pomoč. No on ni bil, ostali pa tut 
ne. 
Ana: Se vam zdi, da je okolica dobro seznanjena z demenco ali o njej nima dovolj informacij? 
Nataša: Mislm, da ma družba premal informacij o demenci in posledica je, da se dementne 
ljudi obsoja.  
Ana: Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? / 
Si želite največ izboljšav na področju nudenja institucionalne pomoči/pomoči na domu, 
psihosocialne pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci za ljudi, ki 
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imajo stik z osebo z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z demenco? Kaj so po 
vašem mnenju dobrodošli ukrepi, s katerimi bi bilo mogoče zmanjšati stigmo? 
Nataša: Želela bi si sprememb oz. izboljšanja glede nudenja institucionalna in pa tud 
psihosocialne pomoči osebam, ki majo demenco. Pa tud večjo seznanjenost okolice, kaj ta 
bolezen sploh je. Pa da bi jo nehal obravnavat kot tabu. Če bi vse to upošteval, bi bla stigma 
zihr manjša. 
Ana: Ste kdaj aktivno sodelovali pri oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega stanja oskrbe 
ljudi z demenco oziroma bi si želeli sodelovati? 
Nataša: Ne, nisem sodelvala, ker mi zdravje in starost tega ne dopuščata. Veste, sem pa že kar 
stara. 85 jih mam. Tut v delo v domu ostarelih se ne mislm mešat v delo, konc koncev sem 
sam sestra obolele in nimam kej. Drugač pa upam, da men nikol ne bo treba v dom, ker me je 
srce boleu, ko je sestra za mano hodila do dvigala in me prosila, da gre z mano domov. Pa 
sem vedla, da je ne morem vzet s sabo. Zdej je pa že tko al tko v svojem svetu in z mano noče 
več. Bojim se, da bi se men isto zgodil – demenca in dom. Upam, da kej tazga ne bom 
dočakala. 
Ana: Kaj je po vašem mnenju v Sloveniji glavna ovira, zaradi katere se ne zgodijo spremembe 
na področju demence? 


















Priloga Č: Prepis intervjuja s Sonjo 
 
Ana: Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca –osebe z demenco. Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje in 
poslabšanje stanja ali je situacija konstantna? 
Sonja: Do bolezni mojga moža je prišlo petnajst let nazaj, obljubila sm mu, da bom zanga 
skrbela v dobrem in slabem in ga ne bom silla v dom za ostarele. Se kar oba zavedava, da tam 
ni tako fino kot doma in jz vem, da znam zanga bolš poskrbet, ker ga najbolj poznam. Je pa 
res naporno, ker mam tut sama težave. Hudo revmo, artritis, slabo slišm in nimam časa, da bi 
sploh razmišlala o svojih problemih, ker moram skrbet za moža. Pomagam mu, ko se umiva, 
pri hoji, kuham, pazm da ne pade, osebno higieno moram tut jz uredit. Na začetku je blo 
znosno, zdej se pa življenje res spremenil, postal je zlo naporno. Ponoči se zbuja, tava, ne 
moram ga poslat niti po pošto, ker se kar zgubi. Govorijo mi, da nej ga dam v dom, ampak 
najin dogovor takrat, k je bil zdrav, je bil, da v dom pa ne gre. Me pa res skrbi, če pade al pa 
se poškoduje. Situacija se je poslabševala dolg časa, velik let. Zdej je konstantna in hudo je že 
precej časa. 
Ana: Koliko let imate vi in koliko vaš mož?  
Sonja: Jz jih mam 84, mož pa 86.  
(Oba živita v Ljubljani, v Šiški) 
Ana: Kakšna je vajina izobrazba in kje sta delala?  
Sonja: Oba sva delala na železniški, kjer sva se tut spoznala, v službi. Jz sm delala v 
knjigovodstvu, mož pa na drugem oddelku. Zarad vojnih razmer sva lahko dokončala samo 
osnovno šolo.  
Ana: Koliko družinskih članov šteje vaša družina? 
Sonja: Najina hči je na žalost umrla za rakom, sin pa živi v tujini, ampak naju kdaj pa kdaj 
obišče in takrat zmeri pomaga s prevozom. 
Ana: Ima mož kakšen dohodek in kakšen je dogovor glede upravljanja njegovega 
premoženja? 
Sonja: Ja, ma neko malo pokojnino, sem pa jaz pooblaščena za upravljanje z njegovim 
denarjem in vse uredim. 
Ana: Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri vašem možu (pozabljivost, 
zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, motnje koncentracije, nesamostojnost, 
osebnostne spremembe, drugo)? 
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Sonja: Definitivno pozabljivost, tavanje in izrazita nesamostojnost. Poslala sem ga na primer 
po pošto do nabiralnika in se je kar zgubu. Včasih se je na trenutke še zavedal, da se ne 
spomni določenih vsakdanjih stvari, potem pa ne več. Nehal je skrbet za higieno, bil je 
odsoten, čeprou sem mu karkol rekla. Sva se pa že pred boleznijo pogovarjala o tem, da bom 
skrbela zanjga, če bodo kakršnekol zdravstvene težave.  
Ana: Koliko časa nazaj so se pojavile te spremembe in kako hitro ste ugotovili, da stanje ni 
zanemarljivo? Je k demenci prispeval kakšen dogodek – npr. možganska kap? 
Sonja: Vse traja že zelo dolg časa, kar veliko let in se stopnjuje. Mogoče na začetku sploh 
nisem bla pozorna na dogajanje, potem pa sem videla, da ni vse v redu. Ni imel kapi al kaj 
podobnega. Skrbi me, da bom umrla prej kot on, ker ne vem, kdo bi lahko potem skrbel zanj. 
Zaskrbljena sem postala, ko sem dojela, da mož ni zmožen normalno opravljat preprostih, 
vsakdanjih opravil. Skrbi me, nenehno mam stran pred tem, da njegovga stanja ne bi mogla 
nadzorovat, postala nemočna in sama še bolj zbolela. Mam tut jz težave z zdravjem. Prvi je 
težave mojga moža opazu sosed, ker je videl razliko v obnašanju, katere jz prej nism opazila, 
ker sem cele dneve z njim. Jz sem vedno misnla, da so to starostne težave, ampak sem ga 
potem vseen pelala k zdravniku, potem še k psihiatru in nevrologu. Vseen ga ne bom dala v 
dom. Seveda se čist zavedam, da bi, glede na to kok je bolezen napredvala, mož rabil 
institucionalno pomoč, ampak jz sm se kr odločila, da bom za moža skrbela sama, dokler bom 
še zmogla. 
Ana: Kako poteka vaš običajen dan? 
Sonja: Vse poteka pod mojim budnim očesom, ves dan sem z možem, pazim na vsak njegov 
gib, nadziram tut, da slučajno ne bi šel sam niti po časopis. Res je preveč pozabljiv in čedalje 
slabš je. 
Ana: Vam kdo pri skrbi zanj pomaga? 
Sonja: Vse nardim sama, čeprou mi včasih, ko je doma, s prevozom pomaga sin. Za moža 
sem sama skrbela že od začetka in očitno bom do konca. 
Ana: Ste opazili, da se je krog ljudi, ki bi vam lahko pomagali, kaj skrčil? 
Sonja: Opazila sm, da so naju skupni prjatli in tut določeni sosedi nehal vabt na obisk, ker se 
ničesar ne moram udeležit sama, niti z možem. Jah, tko pač je, tko pač zanga skrbim že neki 
časa, ker drugač ne zmore.  
Ana: Kako bi ocenili svoje znanje demence? Menite, da imate dovolj informacij o tej bolezni? 
Sonja: Priznam, da o demenci vem toliko, kokr so mi povedal strokovnjaki, čeprou bi z 




Ana: Kaj je bil vaš prvi vir informacij o tej bolezni? 
Sonja: Največ sem zvedla prek pogovora z nevrologom, k njemu je moža napotil tud osebni 
zdravnik.  
Ana: Poznate programe pomoči svojcem oseb z demenco (dnevno varstvo, patronažne 
medicinske sestre, socialno službo, društvo Spominčica ali kaj drugega)? 
Sonja: Spoznala sem že vse možne vire pomoči. Socialno službo, pa nevrologa, pa psihiatra, 
pomoč na domu…  
Ana: Ste se katerega programa (seminarja/predavanja) udeležili? 
Sonja: Nisem se udeležila nobenga programa/seminarja, ker sem prestara za take zadeve.  
Ana: Kako ste zadovoljni z institucionalno pomočjo? Če niste – kaj vas pri tem moti? Kaj 
dodatnega bi se vam zdelo najbolj koristno (dodatni seminarji, predavanja, delavnice, 
literatura, individualna srečanja z medicinsko stroko ali kaj drugega)? 
Sonja: Vsi iz vseh vetrov pravjo, naj se obrnem na institucije za pomoč, moti pa me, da 
recimo od moža zdravnik ni specializiran prou za demenco in potem ne zna odgovort na moja 
zahtevna vprašanja. Bi si želela, seveda bi si želela bolj pogoste pomoči doma al pa vsaj v 
času, ko morm sama v trgovino al pa k svojem zdravniku. Se počutm zlo obremenjeno pri 
skrbi za moža. Sem izčrpana, je kar negativno na moje življenje vplival vse skupi.  
Ana: Kako se vam je spremenilo življenje? Ste sicer seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne 
varnosti, ki jih je opredelila Evropska komisija? 
Sonja: Res morm povedat, da sm zlo izčrpana, nimam energije pa tud jezna sem včasih, ker 
mi ni jasn, zakaj se mora to men dogajat. Nism niti seznanjena kej posebi s temi pravicami, 
ker sm mela manjši konflikt s patronažno sestro in ne koristm več velik storitev. 
Ana: Ste kdaj naleteli na opazke s strani ljudi, ki jim je demenca tuja? Izpostavite situacijo.  
Sonja: Seveda sm. Se ne zmenm zato, dokler ni tko, da mi ne more noben pomagat. Enkrat se 
je recimo mož zgubu v centru Ljubljane in me je čakal, da pridem z wcja. Niti en varnostnik, 
niti policija, noben ni razumu, kaj je blo, ko sem jim razlagala, da je dementn in sm ugotovila, 
da nima smisla, ker noben ne pozna demence in njenih karakteristik. 
Ana: Ste se kdaj počutili stigmatizirano zaradi moža?  
Sonja: Seveda sm se. Zakaj? Ker me družba pač ne razume in prizadane me tut, ko se mi 
soseda, moja dobra prjatlca ne jav na telefon al pa to nardi res redko. Vem zakaj se mi ne jav. 
Zarad moža.  
Ana: Je mož kdaj izrazil, da ima občutek manjvrednosti ? 
Sonja: Na začetku je pa res neki večkrat potarnu, da je v napoto. Tut mene je kr velik prjatlc 
nehal klicat, so se me začele izogibat.  
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Ana: Ste od koga kdaj pričakovali pomoč in so vas zavrnili?  
Sonja: Se mi zdi, da se ne morem na nikogar zanest pri pomoči za moža, večina mi sam 
svetuje, da nej ga dam v dom. 
Ana: Se vam zdi, da je okolica dobro seznanjena z demenco ali o njej nima dovolj informacij? 
Sonja: Definitivno preslabo seznanjeni, premal vejo resnično. 
Ana: Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? / 
Si želite največ izboljšav na področju nudenja institucionalne pomoči/pomoči na domu, 
psihosocialne pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci za ljudi, ki 
imajo stik z osebo z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z demenco? 
Sonja: Najbol vesela bi bla res pomoči na domu in psihosocialne pomoči svojcem tistih, ki 
majo demenco. Pa družbo bi blo res treba izobrazt na tem področju. Večino v nobenem 
primeru ta bolezn sploh ne zanima, jz pa tut sama ne zaupam več v zdravstvo. Me samo 
kregajo in ukazujejo in pol pridejo še negovalke in ne nardijo nč. Pršla je ena, sm misnla, da 
mi bo pomagala, pa je rekla, da ma mal časa in nej se mož kr sam potrud pr oblačenju, ker je 
dost samostojn.  
Ana: Kaj so po vašem mnenju dobrodošli ukrepi, s katerimi bi bilo mogoče zmanjšati stigmo? 
Ste kdaj aktivno sodelovali pri oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega stanja oskrbe ljudi 
z demenco oziroma bi si želeli sodelovati? 
Sonja: Treba bi blo ozaveščat ljudi. Bi tut sama sodelvala pri kakšnih predavanjih, ampak bi 
mogla met manj let in več energije.  
Ana: Kaj je po vašem mnenju v Sloveniji glavna ovira, zaradi katere se ne zgodijo spremembe 
na področju demence? 
Sonja: Se mi zdi, da se spremembe ne zgodijo, ker ljudje nimajo oz. majo, ampak premalo, 
posluha za to. Bi pa rekla tut, da nimam zaupanja v formalne delavce, ker mam z negovalkami 












Priloga D: Prepis intervjuja z Janom 
 
Ana: Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca –osebe z demenco. Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje in 
poslabšanje stanja ali je situacija konstantna? 
Jan: Moja babi je mela od nekdaj dobr spomin in tut na splošno je bla v dobri telesni, pa tud 
duševni formi. Pr 88ih letih je mela možgansko kap in opazil smo, da težko govori, nima 
koncentracije in je res nezbrana. Potem je zdravnik povedu, da je zbolela za vaskularno 
demenco. Še kkšn let po dogodki pa diagnozi sta zanjo skrbela moja mami in oči, sam pol  je 
bla skrb tok naporna, da smo bli prou veseli vsi, ko so nas z doma upokojencev klical, da 
majo prosto mesto in loh pride. Trenutno jz ne živim doma, mama je v domu, jo pa redno 
obiskujemo. Moja mami je sumničava glede pomoči, k jo nudjo babic in z očetom sta 
ugotovila, da ji obliži proti demenci škodjo. Doma smo zanjo v redu skrbel, moj oči se je res 
še posebi ukvarju z njo, jz sm pa tut pršu na obisk od časa do časa. Ugotovil smo, da je z njo 
fino izvajat določene miselne vaje, povezane z vsakodnevnimi opravili. Sicer je pa, odkar je v 
domu, bolezen napredvala, verjetno tut zaradi zaporednih faz razvoja bolezni. Vsi živimo v 
Mariboru – babi, ki je v domu, mami in oči, jz posebi in tut sorodniki.  
Ana: Koliko let imate vi in koliko vaša babica? 
Jan: Jaz 28, babi pa 90. 
Ana: Kakšna je vaša izobrazba in kakšna je izobrazba  vaše babice? Kje je bila vaša babica 
zaposlena? 
Jan: Vojna je babi na nek način prsilla, da je neki časa živela in delala pr eni družini v 
Nemčiji, po vrnitvi domov je pa delala v proizvodnji, v Iskri. Moja mami dela v vrtcu, je 
vzgojitlca, oči je pa upokojen. Jz delam kot ekonomist, sm tut končou ekonomsko fakulteto. 
Ana: Koliko družinskih članov šteje vaša družina? 
Jan: Moj dedek je žou že pokojni, mama je prej živela sama, potem smo jo pa mi vzel. Moja 
mami je ena izmed njenih treh hčerk, jz mam pa še brata, ampak živi v tujini. 
Ana: Ima vaša babica kakšen dohodek in kakšen je dogovor glede upravljanja njegovega 
premoženja? 
Jan: Upravljanje s premoženjem so prevzele njene sestre, del pokojnine al pa po moje skor 




Ana: Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri vaši babici (pozabljivost, 
zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, motnje koncentracije, nesamostojnost, 
osebnostne spremembe, drugo)? 
Jan: Življenje od babi se je spremenil, ko je mela možgansko kap in smo začel opažat, da ma 
težave z govorom, res velik pozablja in je zmedena. Skrbel ns je posebi, k je začela 
zamenjevat svoje bližnje pa zgubila občutek za čs in prostor. Tut kapi se je spomnla bežno. 
Mama je rekla, da se ji je v glavi zvrtel in je postla padla nanjo. Ni se kej posebi zavedala 
dogodka, pomoje tut še zdej ne ve točn kaj se je zgodil. Velikrat reče, da more it domov in 
zalit rože al pa kej skuhat. Preden je šla v dom je bla res zlo zmedena. Sprašvala je, kje v 
našem stanovanju je kopalnca in sprašvala, če smo jo prestavl. Ni se zavedala niti prostora, 
niti časa, kaj šele dogodkov. Vmes so bla sicer obdobja izboljšanja, zdej je pa kr konstanta. 
Ana: Se je babica zavedala, da se je njeno vsakodnevno življenje spremenilo in na kakšen 
način se je zavedanje izražalo?  
Jan: Ko je bla babi pri ns doma, se je počutila v napoto, v domu pa je pomoje čist izgubila 
občutk za čs in prostor. Enkrat sm doma zjutri pršu na obisk, ko so vsi spal in sm vidu babi 
kako joka na tleh, ker je hotla it na stranišče pa je padla. Tut prizadel me je, k sm vidu babi, 
kako joka in se pritožuje nad tem, da nm je vsem v napoto. Res sm si želel, da bi ji pomagu, 
pa nism vedu kako.Večkrat je tut izrazla željo, da bi šla nazaj k seb domov.  
Ana: Kako hitro ste poiskali pomoč in ugotovili, da gre za demenco? Ste morda na začetku 
stanje zamenjali s kakšno drugo boleznijo – če da, katero? 
Jan: Vse se je začel, k smo mel babico po možganski kapi neki časa doma in smo ugotovil, da 
je res drugačna kot ponavad, počutil smo se res zlo izčrpane. Najprej smo misnli, da je sam 
mal zmedena zarad kapi. Potem je dobila mesto v domu upokojencev, vmes je bla pa še na 
rehabilitaciji v zdravilišču. 
Ana: Kako hitro ste se prilagodili na stanje in kako ste si razporedili naloge/organizirali dan? 
Jan: Moj oči je upokojen, tko da je dopoldansko skrb za mamo prevzel on, sicer je pa moja 
mami zanjo skrbela, ko je pršla iz službe. Je blo pa res naporno, hvala bogu da je babi vlogo 
za dom vložila že neki časa nazaj. Pol je le prišla na vrsto za sprejem. Zdej je tko, da ma čez 
tedn vsak svoje obveznosti – mami dela v vrtcu, moj oči je upokojen, jz sm pa tut zdoma. Moj 
oči jo obišče približn trikrat na teden, ostali enkrat. 
Ana: Kam ste se najprej obrnili na pomoč in kako so vam pomagali? 
Jan: Na začetku nismo iskal posebne pomoči, ker je po možganski kapi normalno, da človk 
zgubi spomin, potem smo pa babi le pelal k nevrologu in obširne raziskave so pokazale, da 
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dejansko gre za demenco. Potem so ji pa tut v domu dodelil specialista, ki ji je dou zdravila za 
demenco. 
Ana: S kakšnimi težavami ste se soočali pri domači oskrbi za babico? 
Jan: Ta skrb je res zelo naporna in ob obiskih doma me je najbl skrbel za mojga očeta, ker je 
bil vidt zlo slabo, vs izčrpan in shujšan je izvaju celodnevni nadzor nad babi. Bil je res 
shujšan in brez moči. 
Ana: Koliko časa po uradni postavitvi diagnoze ste samostojno skrbeli za babico? 
Jan: Eno leto smo skrbel doma, zdej je pa prbližn eno leto v domu.  
Ana: Kdo vam trenutno najbolj pomaga pri skrbi za babico (nihče, člani družine, sosedje, 
prijatelji, socialna služba, zdravniki)  in ali so bili ob izbruhu bolezni viri pomoči drugačni? 
Se vam zdi, da se je vaša socialna mreža ob novi zadolžitvi, skrbi za osebo z demenco,  
povečala, zmanjšala ali je stanje ostalo enako? 
Jan: Socialna mreža mojih staršev se ni zmanjšala, je pa res pršlo do nesoglasij med mamo in 
njenimi sestrami, ki jim ni blo v interesu nudt tako pomoč, kot sta jo nudila moja starša.  
Ana: Kako bi ocenili svoje znanje demence? Menite, da imate dovolj informacij o tej bolezni? 
Jan: Reku bi, da sm o demenci nekje srednje podučen, moja mami pa oči sta se pa udeležila 
ene par seminarjev na to temo in tut velik bereta pa se izobražujeta na tem področju.  
Ana: Kaj je bil vaš prvi vir informacij o tej bolezni? Poznate programe pomoči svojcem oseb 
z demenco (dnevno varstvo, patronažne medicinske sestre, socialno službo, društvo 
Spominčica ali kaj drugega)? 
Jan: Velik o demenci sm zvedu iz medijev. Kar se tiče virov pomoči, poznam socialno službo, 
pomoč na domu, psihiatra, nevrologa…poznam vse to, kar sem naštel, ker smo pri nudenju  
pomoči babici sodelval z vsemi naštetimi. Neki časa je bla babi celo v dnevnem varstvu. 
Ana: Kako ste zadovoljni z institucionalno pomočjo? Če niste, kaj vas pri tem moti? 
Jan: Oddelk za dementne v domu ostarelih se mi zdi preveč stigmatiziran, ker ljudi dejansko 
ne vključujejo v dejavnosti, pa še premal jih je. Tut komunikacija z gostujočim zdravnikom 
šepa.  
Ana: Kaj predlagate za izboljšanje stanja? 
Jan: Predlagu bi dodatne delavnce, več individualnih pogovorov na področju demence. 
Mislm, da bi mogl nujno posodobt programe aktivnosti v domu ostarelih. Vsekakor se mi zdi 
dobrodošl npr. da bi imeli na družboslovnih fakultetah usmerjeno praktično usposabljanje 
prav v domovih za starostnike na oddelku za demenco, saj bi s tem izpopolnili veščine, ki jih 
mora osvojiti vsak družboslovec. 
Ana: Se počutite preobremenjene in izčrpane pri skrbi za babico? 
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Jan: Moja starša sta bla, ko sta mela babi doma, res zlo izčrpana in obremenjena. Trenutno sta 
mal razbremenjena, ker je babi v domu ostarelih, ampak se na žalost vseen soočata z 
nesoglasji pr komunikaciji z zdravniki. Spomnm se, da sta bla mami in oči ful izčrpana, ko je 
bla babi doma, zdej se je pa nekak stabiliziral. 
Ana: Ste seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne varnosti, ki jih je opredelila Evropska 
komisija? 
Jan: Moji starši so seznanjeni s temi pravicami, jz sm pa dokument preletel še takrat, ko smo 
se pogovarjal o insitucionalnem varstvu naše babi. 
Ana: Ste kdaj naleteli na opazke s strani ljudi, ki jim je demenca tuja? Izpostavite situacijo.  
Jan: Ja, smo se že soočal z opazkami. Moj oče je recimo med sprehajanjem z babi oz. njegovo 
taščo opazu, da so sosedi presenečeni nad pretirano pozornostjo, k jo je namenu babici. Sicer 
sta se pa mami pa oči počutila stigmatizirana tut s strani institucij, ker povsod zdravniki, sploh 
ta v domu, obravnavajo demenco preveč na splošno. Posplošujejo, ne obravnavajo 
invididualno in dejansko nevede stigmatizirajo bolnika, svojce in njihove težave. 
Ana: Je vaša babica kdaj izrazila, da ima občutek manjvrednosti ? 
Jan: Babi smo velikrat zalotil, kako se zjutri joka in počut v napoto. Jezna je bla, ker se je ful 
težko spomnla določene stvari pa mislm, da se je res počutila manjvredno sam tega ni hotla 
povedat na glas al pa ni znala ubesedit. 
Ana: Ste od koga kdaj pričakovali pomoč in ste bili pri temu zavrnjeni?  
Jan: Dejansko smo pričakoval, da bodo tut moje tete mal več pomagale pri skrbi za babico, 
ampak so se kar malo izogibale občasnemu varstvu in zadolžitvam.  
Ana: Se vam zdi, da je okolica dobro seznanjena z demenco ali o njej nima dovolj informacij? 
Jan: Na splošno se mi zdi, da ma družba premal informacij o demenci in to je, po mojem 
mnenju, povezan s stigmo in nepoznavanjem simptomom te bolezni. 
Ana: Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? / 
Si želite največ izboljšav na področju nudenja institucionalne pomoči/pomoči na domu, 
psihosocialne pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci za ljudi, ki 
imajo stik z osebo z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z demenco? 
Jan: Osebno mislm, da bi mogl pod drobnogled nujno vzet institucionalno pomoč pa tut 
dodatno izobraževat zaposlene. Pomoje bi se tut stigma zmanjšala s tem, ko bi zaposleni že v 
samih domovih nehal ločevat starostnike, ki majo demenco in tiste, ki je nimajo. 
Ana: Ste kdaj aktivno sodelovali pri oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega stanja oskrbe 
ljudi z demenco oziroma bi si želeli sodelovati? 
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Jan: Bi si želel sodelovat pri rušenju tabuja demence, ampak mam zarad službe res premal 
časa. 
Ana: Kaj je po vašem mnenju v Sloveniji glavna ovira, zaradi katere se ne zgodijo spremembe 
na področju demence? 






























Priloga E: Prepis intervjuja s Katjo 
 
Ana: Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca –osebe z demenco. Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje in 
poslabšanje stanja ali je situacija konstantna? 
Katja: Moja mami je bla od nekdaj svojeglava, odločna in samostojna. Je vdova in jz sm njena 
edina hčerka. Sicer je mami dožvela možgansko kap, ampak sm jz probleme opazila šele cca. 
10 let po tem, ker prej res niso ble izrazite. Mal me je skrbel, ko me je enkrat klicala in 
obtožla, da sem ji ukradla denar ter mi prepovedala, da jo obiščem. Res mi je blo grozno, 
ampak sem misnla, da je pač trmasta kot vedno, itak je mela pa od nekdaj odločn in 
pokroviteljski značaj. Potem sem zanjo doma skrbela s svojim možem, izmenjaje sva jo 
obiskvala, ampak to ni šlo v nedogled. Vmes se je enkrat še zgubila in so me klical s policije, 
takrt sm si pa rekla: »zdej pa dost« in sem šla v akcijo. Zdej je situacija konstantna, je v 
domu, nam je pa vsem tole obrnil življenje na glavo, nism si misnla, da se bom kadarkol tok 
ukvarjala s to boleznijo. Velik sm se naučila. 
Ana: Koliko let imate vi in koliko vaša mama? 
Katja: Jz mam 47 let, mama pa 75. 
Ana: Vi živite v Kranju, mama pa je nastanjena v Begunjah na Gorenjskem. Zanima me 
vajina izobrazba in zaposlitev? Kaj je delala mama, preden je bila upokojena? 
Katja: Obe mava končano sredno poklicno. Mami je bla profesorca, baje kar stroga hehe. Jz 
sm pa tut ostala v pedagoški sferi, sem učitlca.  
Ana: Koliko družinskih članov šteje vaša družina? 
Katja: Jz sm edinka. Mama je pa vrsto let živela sama, oči je umrl. 
Ana: Ima vaša mama kakšen dohodek in kakšen je dogovor glede upravljanja njenega 
premoženja? 
Katja: Ima pokojnino in svoje stanovanje, ampak mam jaz pooblastila, da upravljam s tem. 
Ana: Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri vaši mami? (pozabljivost, 
zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, motnje koncentracije, nesamostojnost, 
osebnostne spremembe, drugo…) 
Katja: Najprej me je klicala in obtožila, da sem  ji ukradla denar in mi prepovedala, da jo 
obiščem. Potem sem jo tut napotila k psihiatru, nakar je bla res jezna in sva se skregali, potem 




Ana: Koliko časa nazaj so se pojavile te spremembe in kako hitro ste ugotovili, da stanje ni 
zanemarljivo? Je k demenci prispeval kakšen dogodek – npr. možganska kap? 
Katja: Ja, mami je mela možgansko kap, ampak takrt težave niso ble tok izrazite. Težav sem 
se čist zares začela zavedat, ko sm enga večera sred noči prejela klic, da se je zgubila in 
moram po njo na policijo. Od takrt sm redno skrbela zanjo in jo obiskovala vsak dan po 
službi, kasnej so jo pa premestil v dom ostarelih, čeprou je bla na začetku proti. Menjala so se 
obdobja, ko je bla okej in ko je bla totalno v svojem svetu. Takrat, ko me je mama obtožila da 
kradem, je blo zame res grozn. V tisti fazi bolezni itak nism vedla,kaj se dogaja in sprašvala 
sm se, zakaj je sploh pomisnla na to. No, po nočnem tavanju in klicu s policije mi je vse 
postal jasno in sem ugotovila, da se demence nism zavedala, dokler se z njo ni soočla moja 
lastna mami. Česar nimaš pred očmi, to težko razumš. Takrt, k so me poklical s policije, nej 
pridm po mamo, se mi je svet dobesedno zavrtel pred očmi in seveda človk pomisl na vse 
najhujše scenarije. Realno je bil pa ta dogodek največji pokazatelj, da se moram pod nujno 
lott reševanja težave. 
Ana: Se je vaša mama zavedala, da se je njeno vsakodnevno življenje spremenilo in na kakšen 
način se je zavedanje izražalo?  
Katja: Ne, pomoje se ni zavedala, ker je mela svoj svet in si ni hotla niti priznat, niti dojet, da 
je karkol narobe. Edino rahlo zavedanje  je izrazla, ko se je branla doma upokojencev. Blo je 
težko, k sm ji na primer omenla, da se je spremenila in so te njene teorije zarote zares 
neutemeljene, se je tok razjezila, da je izklopila telefon in je nism mogla priklicat cel tedn. 
Ana: Kako hitro ste poiskali pomoč in ugotovili, da gre za demenco? Ste morda na začetku 
stanje zamenjali s kakšno drugo boleznijo – če ja, katero? 
Katja: Mami je bla od nekdaj zlo odločna in samostojna, prvi znaki so bli pa teorije zarote. 
Začela je mislt, da ji ljudje želijo slabo, bla je zlo skeptična in sumničava do okolice. Nisem 
zamenjevala z nobeno boleznijo, misnla sm pač, da so to spet njene večne kaprice. 
Ana: Kako hitro ste se prilagodili na stanje in kako ste si razporedili naloge/organizirali dan? 
Katja: Jah, kot sem že rekla, sem najprej misnla, da je mami samo mal zmedena in osamljena, 
kasnej sm pa šele ugotovila, da gre dejansko za demenco. Skrb zanjo se je povečala kar precej 
let po možganski kapi, po tistem dogodku, ko so me klical policisti, da so našl tavajočo 
mamo. Stanje sm težko sprejela, bla sm pa tut primorana spremenit svoj urnik in vanj vključt 
obiske mame večkrat na dan. Zjutri pred službo sm jo obiskvala jz, popoldne pa moj mož, ker 
ma bolj fleksibiln urnik,  
Ana: Kam ste se najprej obrnili na pomoč in kako so vam pomagali? 
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Katja: Mela sm res nenehno skrb za mamo in vseen sm misnla, da bom zmogla, ampak ni šlo. 
Prošnja je bla vložena in čakal smo dom. Patronažna nm je najprej predlagala dopoldansko 
varstvo, v roku enga leta smo pa končno dobil pismo, da jo čaka enoposteljna soba v domu.  
Ana: Kako trenutno poteka vaš običajen dan in kako dan vaše mame ter na kaj vse morate biti 
pozorni pri skrbi zanjo?  
Katja: Zdej je mama v domu, ampak je tut tm velik težav, ker paciente obravnavajo izključno 
subjektivno, namest objektivno. Manjka individualne obravnave. Jo pa zdej redno obiskujem. 
Redno in vsak dan obiskujem službo, ob tem pa na ene dva dni obiščem mamo. Si želim in se 
trudim, da bi meli čim bolj dober odnos in da ostaneva povezani.  
Ana: S kakšnimi težavami ste se soočali (oziroma se še vedno soočate) pri domači oskrbi 
svoje mame? 
Katja: Hvala bogu, da mi je moj dragi mož pomagu skrbet za mamo. Večino sm postorila jz, 
on pa mi je bil res v pomoč. 
Ana: Kako bi ocenili svoje znanje demence? Menite, da imate dovolj informacij o tej bolezni? 
Katja: O demenci vem velik, ker sem po mamini bolezni ogromn raziskvala na to temo, 
probala sem dobit čim več koristnih informacij. Neki sm sicer o tem, predn sm raziskvala 
sama, zvedla, ko je bla bolna moja teta…to je tut moj prvi vir informacij o demenci…ampak 
se do mamine bolezni nism pretirano soočala al pa ukvarjala s tem.  
Ana: Potem predvidevam, da poznate programe pomoči svojcem oseb z demenco? (dnevno 
varstvo, patronažne medicinske sestre, socialno službo, Spominčico itd.) Ste se katerega 
programa (seminarja/predavanja) udeležili? 
Katja: Ja, poznam vse. Danes ja. Ob izbruhu bolezni pa nisem vedla, kam naj se obrnem in 
kako nej pomagam. Do zdej sm se udeležila že ogromn seminarjev in predavanj na to temo, 
velik nardim tut kar se tiče prostovoljstva in tut sama vedno iščem ene možnosti, kako bi se še 
dodatno izobrazla. 
Ana: Kako ste zadovoljni z institucionalno pomočjo? Če niste – kaj vas pri tem moti? Kaj 
predlagate glede izboljšave? 
Katja: Uf, to me pa res mot ogromn dejavnikov. Recimo: npr. stalno neko doplačevanje za 
storitve, osebje se neprimerno obnaša in niso izobraženi na tem področju, površni so in kršijo 
človekovo dostojanstvo. To je ene par nujnosti za popravt, ključnih pomankljivosti, ki jih je 
treba nujno uredit. Super bi blo, da bi blo več prostočasnih dejavnosti in pomoči tistim 
ljudem, ki živijo v domovih za ostarele. 
Ana: Se počutite preobremenjene in izčrpane pri skrbi za osebo za mamo? 
Katja: Jah, zdej sm navajena na razmere, ampak na začetku sem bla pa čist izgorela.  
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Ana: Opažate spremembo kakovosti vašega življenja? Kakšna je sprememba? Negativna ali 
pozitivna? 
Katja: Priznam, da je bla na začetku diagnoza res velk šok. Zdej, ko tut sama pomagam 
drugim, sm pa spremenila vse skupi v pozitivno.  
Ana: Ste seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne varnosti, izdanimi s strani Evropske 
komisije? 
Katja: Ja, poznam pravice iz socialne varnosti, dejansko cel dokument. Tut sama sm 
vključena v programe za pomoč osebam z demenco.  
Ana: Ste kdaj naleteli na opazke s strani ljudi, ki jim je demenca tuja? Izpostavite situacijo.  
Katja: Ja, to pa velikrat. Recimo primer za izpostav je gospa, ki biva v odprtem delu doma in 
se je ob informaciji, da obiskujm mamo z demenco na oddelku, kjer so dementni ljudje, 
zgrozila. Priznam ja, na začetku sm se res s tem težko soočala, dons pa na vse skupi gledam z 
distance, ker sm se sprjaznla s tem, da so ljudje na splošno res nevedno in niso izobraženi 
glede demence. 
Ana: Ste se kdaj počutili stigmatizirane zaradi bolezni svoje mame? 
Katja: Že v času, k sm zanjo skrbela sama doma, nisem mela časa razmišljat še o tem, kako 
me dojema okolica. Kaj šele, da bi se zarad tega sekirala. Opazila sm pa, seveda, da so 
mamine sosede in prjatlce začasno prekinle stik z mano in mamo, ampak vrjamm da tut zato, 
ker je mami znala kdaj kej ušpičt za mojim hrbtom. 
Ana: Je vaša mama kdaj izrazila, da ima občutek manjvrednosti ? 
Katja: Ni bil pomoje nikol prov občutek manjvrednosti, ampak zdej občasno izraz nelagodje 
glede svojga stanja, vseen pa zavedanje bolezni slabi.  
Ana: Ste od koga kdaj pričakovali pomoč in ste bili pri temu zavrnjeni?  
Katja: Bi povedala, da kar se tiče institucionalnega osebja, me je zlo razočaru psihiater, pa tut 
določene apatične medicinske sestre. Bi prčakvala večjo predanost poklicu. 
Ana: Se vam zdi, da je okolica dobro seznanjena z demenco ali o njej nima dovolj informacij? 
Katja: Uf, zdi se mi  da svojcev oseb z demenco ne zanimajo preveč informacije o demenci in 
iz tega nezanimanja in neznanja izvira tut stigmatiziranje oseb, ki se s tem spopadajo. 
Ana: Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? / 
Si želite največ izboljšav na področju nudenja institucionalne pomoči/pomoči na domu, 
psihosocialne pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci za ljudi, ki 
imajo stik z osebo z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z demenco? 
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Katja: Največji problem vidm v nerazumevanju pa homogeniziranju demence. Pomoje je 
ljudje ne razumejo kej dost in dejansko tut institucionalno osebje ne more nudt neke zlo 
kakovostne psihosocialne pomoči, če niso usposobljeni.  
Ana: Kaj so po vašem mnenju dobrodošli ukrepi, s katerimi bi bilo mogoče zmanjšati stigmo 
in razmere? 
Katja: Jz bi predlagala delavnice in pogovore z ljudmi, ki majo isto situacijo. Obvezna 
sprememba se mi zdi tut več seminarjev, namenjenih tistim, ki majo predsodke o demenci. Jz 
sm sama že sodelvala in še vedno sodelujm pr oblikovanju načrta za izboljšanje splošnega 
stanja oskrbe ljudi z demenco, ker se mi zdi to super, da izobrazmo širšo okolico.  
Ana: Kaj je po vašem mnenju v Sloveniji glavna ovira, zaradi katere se ne zgodijo spremembe 
na področju demence? 
Katja: Pomoje je v Sloveniji res velik problem, ker nismo primerljivi s tujino. Ne zgodi se 
noben premik, noben ni drzen, noben si nč ne upa. Bojim se, da se bodo premiki zgodil sam 






















Priloga F: Prepis intervjuja z Marijo 
 
Ana: Najprej na kratko opišite svojo situacijo in kako trenutno poteka običajen dan vašega 
svojca – osebe z demenco. Kako je do demence pri vašem svojcu prišlo, koliko časa že traja 
njegova bolezen in kako se je vaše življenje ob tem spremenilo? Gre za občasno izboljšanje in 
poslabšanje stanja ali je situacija konstantna? 
Marija: Za moža z demenco sem sama skrbela nekje dve let po postavitvi diagnoze, zdej je pa 
dva mesca v domu, ker ni šlo več. Tut jz mam težave, ker sm kr stara in ni šlo. Ni bil preveč 
za to, da gre v dom, je govoru, da bi rajš umrl, kokr da gre…ampak potem je le popustu, 
pomoje se ni več zavedu dobr, kaj se dogaja. Predn je šou v dom, je blo stanje res slabo, tut 
pozabu je recimo, da mora na wc, ko je nuja. Ga pa obiskujem vsak dan. Zadnje dve leti sta 
bli zlo fizično in psihično naporni. Tut z zdravnikom se velik pogovarjam in upoštevam 
nasvete, kokr se le da. Odkar je v domu, se je stanje kr poslabšal. 
Ana: koliko ste stari vi in koliko vaš mož? 
Marija: Jz 87, mož pa 89 let.  
Ana: No, obadva živita v Ljubljani, v Prulah. Gospod je zdej v domu…zanima me, kere šole 
sta končala in kje sta delala? 
Marija: Ja, res je. Cel življenje sva že tuki. Mava pa oba narjeno osnovno šolo, sva bla le 
mlada, k so ble vojne razmere in izobrazba ni mogla bit prioriteta. Smo se vmes selil. Sva pa 
oba delala na LPP, no takrt je blo še mal drugač, uglavnm nadzor mestnga potniškega 
prometa. Vsak na drugm oddelku. 
Ana: Koliko družinskih članov šteje vaša družina? 
Marija: Zdej sva sama, najin sin je bil str 40 let, ko mu je srce zastou. Je umrl. Zelo grozna 
zgodba.  
Ana: Ima vaš mož kakšen dohodek in kakšen je dogovor glede upravljanja njegovega 
premoženja? 
Marija: Neki malga ma, ampak sem še to prevzela kr jz. Smo se zmenil s socialno. 
Ana: Kaj so bile prvi znaki in spremembe, ki so se pojavili pri vašem možu? (pozabljivost, 
zmedenost, razdražljivost, težave z govorom, tavanje, motnje koncentracije, nesamostojnost, 
osebnostne spremembe, drugo…) 
Marija: Simptomi so se pojavl že dolg nazaj, čeprou tist je blo bolj povezan s starostjo. 
Razdražen je bil, vse pozabu, druga osebnost. Najprej sm misnla, da ma občasne težave, pač 
mal je bil zmeden. Potem sm se pogovarjala s sosedi, pa so še oni sprašval, kaj je narobe. In 
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me je kr začel skrbet. Vmes je mel tut kap in pomoje se je vse poslabšal po kapi, ko je nazaj 
domov pršu. Sem mu probala razložit, da ni več isto, da se je spremenu zaradi kapi, ampak ni 
šlo. Sva se potem začela kregat. No, pol mi je zdravnik reku, da nej se ne kregam, ampak 
probam ostt tiho pa ga neham skos opozarjat na njegovo bolezn in jo dodatno stigmatizirat. 
Rekli so mi, da sam s sabo mož ni pomirjen in nej se ne kregam, ker on se ne zaveda, da ma 
težavo. Je bil res kr odsoten, čeprou doug nism ugotovila, da bi bla lahko demenca. Je nism 
tok poznala. Sm ga še vključvala v razne aktivnosti, pa ni šlo.  Potem sm pa začela delat stvari 
namest njega, morm rečt da sm svoje probleme pozabila, potlačla. Moj mož pa res ni hotu 
nikol it v dom in sm zanga skrbela, dokler je šlo. Se prav, dokler nisem bla jz z zdravjem že 
čist na konc. Noben si ni mislu, da bo mogu res v dom, ampak nisva mela izbire. 
Ana: Kako hitro ste poiskali pomoč in ugotovili, da gre za demenco? Ste morda na začetku 
stanje zamenjali s kakšno drugo boleznijo – če ja, katero? 
Marija: Najprej se mi obnašanje ni zdel nč nenavadnga, sej se mi je vedno zdel mož na 
momente mirn pa zamišljen, je mel en svoj svet. Si tut nism predstavljala, da bom mogla kdaj 
živet brez njega. Ampak ni šlo več, mu je blo težko sledit na vsakem koraku. Na bolezen je pa 
opozoriu zdravnik, njegov splošni, in takrt smo vložil tut vlogo za dom. Ampak sm pridna, ga 
obiskujem vsak dan.  
Ana: Kako trenutno poteka vaš običajen dan in kako dan vašega moža ter na kaj vse morate 
biti pozorni pri skrbi zanj oz. kako se počutte, ko ste na obisku?  
Marija: Jah, obiščm ga res čist vsak dan, drugač sm pa doma, sm pa že upokojena veliiik let. 
Bom kr tko povedala: Težko je. Težko mi pade, da se na vozičku in ni prisebn. On pomoje 
sledi tem pravilom v domu, pač rihtajo ga, kej posebi nima več od življenja. Sm pozorna, k 
pridm, da sm čimbl tm, se mi zdi, da se zaveda. 
Ana: Kdo vam trenutno najbolj pomaga pri skrbi za osebo z demenco (nihče, člani družine, 
sosedje, prijatelji, socialna služba, zdravniki…)  in ali so bili ob izbruhu bolezni viri pomoči 
drugačni? Se vam zdi, da se je vaša socialna mreža ob novi zadolžitvi - skrbi za osebo z 
demenco -  povečala, zmanjšala ali je stanje ostalo enako? 
Marija: Nekak je vse ostal isto – skrbela vedno zanga sama in vedno bom, čeprou ga zdej 
samo obiskujm. Se ni noben vpletu zravn. 
Ana: Kako bi ocenili svoje znanje demence? Menite, da imate dovolj informacij o tej bolezni? 
Marija: Glede demence…ja, o njej vem tok, kokr sm zvedla k sm iskala pomoč za moža. Da 
bi blo loh to-to, sm pa zvedla od prjatlov/sosedov. Smo se kdaj srečal pa pogovarjal pa so bli 




Ana: Poznate programe pomoči svojcem oseb z demenco? (dnevno varstvo, patronažne 
medicinske sestre, socialno službo, Spominčico ali kaj drugega) 
Marija: Poznam tole socialno, smo se srečal k sm rabla soglasje za moža, da mam lahko čez 
njegov denar pa da smo mu uredil vse, da je lahko v domu. Na domu mi noben ni pomagu, je 
bla patronažna kdaj pa kdaj na obisku, ampak to je blo pa to. Tut teh raznih 
predavanj/seminarjev se nism udeležvala, sm stara. Ne iščem novih informacij. 
Ana: Kako ste zadovoljni z institucionalno pomočjo? Če niste – kaj vas pri tem moti? 
Marija: Bom kr tko rekla: nism zadovolna, ampak nimam drugih možnosti. Me mot, da ma 
mož preležanine, ni več niti mal samostojn tko k je bil doma, slabo zgleda.  
Ana: Kaj bi predlagali glede pomoči? 
Marija: Fino bi blo, da bi mel pomoč in kakšna združevanja z ljudmi, k majo isto situacijo. 
Sm jz vseen prestara za kej tazga, ampak za kkšn let mlajše bi blo pa fajn. 
Ana: Se počutite preobremenjene in izčrpane pri skrbi za moža oz. v tem obdobju, ko se on 
sooča z demenco? 
Marija: Sm bla res kr izžeta, zdej je pa nekak normalno, čeprou me še vedno nenormalno 
skrbi kaj bo.  
Ana: Opažate spremembo kakovosti vašega življenja? Kakšna je sprememba? Negativna ali 
pozitivna? 
Marija: Nč ni fino, bolj negativno se mi je vse spremenil. Ne spim, skos me skrbi, baje sm k 
sitna pa hitr jezna, pa tut zdravje ni več v redu. Mam par teh težav, ker sm stara.  
Ana: Ste seznanjeni s svojimi pravicami iz socialne varnosti, izdanimi s strani Evropske 
komisije? 
Marija: Ja, to sm neki že slišala se mi zdi, ampak se nisem tok ukvarjala s tem. Tut slabo vidm 
in ne berm. 
Ana: Ste kdaj naleteli na opazke s strani ljudi, ki jim je demenca tuja? Izpostavite situacijo.  
Marija: Da bi mi prou kdo reku karkol direkt, to ne. So me pa sosedi sprašval, kaj je z mojim 
možem pa kaj se mu je zgodil. 
Ana: Ste se kdaj počutili stigmatizirane zaradi moža oz. je on kdaj izrazil, da ima občutek 
manjvrednosti? 
Marija: Nism se nikol počutila odrinjene, on pa tut ni jamru, da se počut kej mn vrednga. 
Ana: Ste od koga kdaj pričakovali pomoč in ste bili pri temu zavrnjeni?  
Marija: Sm kr prčakvala, ker morm rečt, da so sosedi in prjatli kr ratal odklonilni, tut 
patronažna je redko pršla. Verjetn tut sama ne bi vedla tok o demenci, če ne bi moža doletela. 




Ana: Katero področje v zvezi z demenco je po vašem mnenju najbolj potrebno spremembe? / 
Si želite največ izboljšav na področju nudenja institucionalne pomoči/pomoči na domu, 
psihosocialne pomoči svojcem in osebam z demenco, več informacij o demenci za ljudi, ki 
imajo stik z osebo z demenco ali morda večjo seznanjenost okolice z demenco? 
Marija: Jz mislm, da bi mogl kej spremenit glede tele – psiho pa socialne pomoči in 
dementnim, in pa tut svojcem. Pa tut ljudje bi se mogl mal bolj izobrazt, sej dejansko noben 
nč ne ve. Niti zaposleni v zdravstvenih domovih, rabl bi mal več empatije. Pa mogoče dt mal 
več informacij nekam, da so ljudje prisiljeni to vidt. Tole, kar mate mladi, internet, to ne 
gledam. Mi stari bi mogl met to kej po tvju, kkšne oddaje, mediji na to temo. Mogl bi tko na 
skrit način umestit v vsakdanjik. 
Ana: Kaj se vam zdijo pa v Sloveniji največje ovire, da se spremembe v zvezi z demenco ne 
zgodijo? 
Marija: To, da se noben s tem ne ukvarja. Če bi bla jz mlada pa bolj zdrava, bi se mal bolj 
angažirala pa prostovoljno kej sodelvala in nudla pomoč, tole psihosocialno še posebi rabmo 
– in svojci in tut dementni. To pa zagotov. 
